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Vorwort

Vorwort

In der Palliativversorgung geht es nicht um Heilung, sondern um die umfassende
Versorgung und Begleitung von Menschen mit nicht heilbaren, lebensbedrohlichen
Erkrankungen. Wie ein Mantel (lat. pallium = Mantel) sollen die Betroffenen und
ihre Angehorigen durch die Palliativversorgung umhiillt werden. Dieses angemessen
umzusetzen, ist eine herausfordernde gesellschaftliche Aufgabe.

Die Bedeutung der Palliativversorgung wird in der politischen Debatte zunehmend
gesehen und betont. Es besteht ein breiter Konsens iiber die Notwendigkeit einer
flichendeckenden, qualitativ hochwertigen und evidenzbasierten Palliativversorgung
in Deutschland. Dieses Ziel ist noch nicht erreicht.

Die vorliegende Stellungnahme der Nationalen Akademie der Wissenschaften Leopol-
dina und der Union der deutschen Akademien der Wissenschaften greift dieses be-
deutende Thema auf. Ausgehend von den Bediirfnissen und Bedarfen der Betroffenen
benennt die Stellungnahme einerseits Defizite der aktuellen Situation — auch im inter-
nationalen Vergleich. Andererseits zeigt sie Perspektiven und Handlungsoptionen auf,
die in den nachsten Jahren in den Blick genommen werden sollten.

Um eine liickenlose und qualitativ hochwertige Palliativversorgung langfristig ge-
wiahrleisten zu kénnen, ist es unabdingbar, die Forschung zur Palliativversorgung
weiter zu entwickeln, damit Behandlungskonzepte den Bediirfnissen sterbender
Menschen besser entsprechen konnen. Zu diesem Zweck legen die Akademien eine
interdisziplindre und umfassende Forschungsagenda zur Palliativversorgung vor.

Sehr herzlich danken wir den Sprechern und Mitwirkenden in der Arbeitsgruppe und
Gutachterinnen und Gutachtern, die in den vergangenen zweieinhalb Jahren in zahl-

reichen Sitzungen diese Stellungnahme erarbeitet oder kommentiert haben.

Halle (Saale) und Berlin, im Februar 2015

%) A4 %

Prof. Dr. Jorg Hacker Prof. Dr. Giinter Stock
Prasident Prasident
Nationale Akademie der Union der deutschen Akademien

Wissenschaften Leopoldina der Wissenschaften
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Zusammenfassung und Empfehlungen

Zusammenfassung und Empfehlungen

In Deutschland bestehen im internatio-
nalen Vergleich immer noch erhebliche
Defizite in der Palliativversorgung, die vor
allem durch eine nachhaltige Entwicklung
der Forschung zur Palliativversorgung be-
hoben werden konnen.

Palliativversorgung hat zum Ziel,
die bestmdgliche Lebensqualitdt von Pa-
tienten, ihren Familien und Angehori-
gen angesichts lebensbedrohlicher, nicht
heilbarer Erkrankungen herzustellen
oder aufrechtzuerhalten. Der Begriff der
Palliativversorgung wird hier als Ober-
begriff fiir simtliche Aktivitaten verstan-
den, die diesen Menschen gelten. Praven-
tion und Linderung von Leid stehen im
Mittelpunkt. Dies erfolgt iiber ein friih-
zeitiges Erkennen und eine genaue Er-
fassung aller Beeintrachtigungen, Symp-
tome und Konfliktfelder auf korperlicher,
psychischer, sozialer und spiritueller
Ebene.

In der offentlichen Diskussion hat
das Thema Sterben und Tod in den ver-
gangenen Jahren stark an Bedeutung ge-
wonnen. In Umfragen gaben 54 Prozent
der Befragten an, sich iiber das eigene
Sterben Gedanken gemacht zu haben.
Bei 39 Prozent der Befragten spielten
Sterben und Tod in ihrem direkten Um-
feld eine groBe bis sehr grofe Rolle.

Die haufigsten Todesursachen
in Deutschland sind Erkrankungen des
Herz-Kreislauf-Systems und Krebser-
krankungen mit mehr als 500 000 To-
desfillen pro Jahr. Die iiberwiegende
Zahl dieser Menschen leidet in der letzten
Lebensphase unter belastenden korper-
lichen Symptomen wie Schmerzen oder

Atemnot, zusitzlich sind sie ebenso wie
ihre Angehorigen durch psychosoziale
oder spirituelle Probleme belastet.

anderen
z.B.
mit neurologischen Ursachen (Morbus

Auch Patienten mit

schwerwiegenden Erkrankungen,

Parkinson, Demenz, multiple Sklerose),
Lungenerkrankungen, oder
brechliche, multimorbide Menschen be-
notigen eine Palliativversorgung. Kinder
und Jugendliche bediirfen einer speziel-
len Versorgung, die sich an ihrem Ent-

altersge-

wicklungsstand, dem vorherrschenden
Krankheitsspektrum sowie an ihrer fami-
lidren Eingebundenheit orientiert.

Weiterhin bestehen Unsicherheiten
beziiglich der Effizienz der Palliativver-
sorgung, da die Versorgungsforschung im
Aufbau ist und in der Palliativmedizin er-
heblicher Forschungsbedarf besteht. Mit
Blick auf diesen Nachholbedarf und auf er-
kennbare kiinftige zusatzliche Anforderun-
gen werden in vorliegender Stellungnahme
Handlungsempfehlungen formuliert.

Diese Empfehlungen gehen auf den
unabweisbaren Anspruch auf bestmog-
liche Lebensqualitiat und den damit ver-
bundenen besonderen Versorgungsbedarf
von Schwerstkranken oder Sterbenden
zuriick.

Die Stellungnahme enthilt drei
Grundempfehlungen:

1. Eine fiir ganz Deutschland gleichwerti-
ge, einheitliche, flichendeckende und
im Gegensatz zur gegenwartigen Situ-
ation fiir alle Betroffenen zugingliche
Versorgung mit hoher Qualitét.



_ Zusammenfassung und Empfehlungen

2. Eine fiir ganz Deutschland verpflich-
tende liickenlose Finanzierung der
tatsachlichen Kosten einer wissen-
schaftsbasierten Palliativversorgung in
Krankenhdusern, Pflegeeinrichtungen
und in der hduslichen Umgebung.

3. Eine auf wissenschaftlicher Grundlage
beruhende Versorgung aller Betroffe-
nen in Deutschland. Aus diesem Grund
ist die Evidenzlage in der Palliativver-
sorgung in Deutschland nachhaltig zu
entwickeln.

Fiir die Palliativversorgung in Deutsch-
land soll zumindest das gleich hohe Ni-
veau erreicht werden wie in den auf die-
sem Gebiet filhrenden Liandern der Welt
(z.B. USA, GrofBbritannien und Schwe-
den). Dies erfordert einen Paradigmen-
wechsel in der Palliativversorgung hin zu
einer wissenschaftsbasierten Disziplin,
was eine angemessene Forderung pallia-
tivmedizinischer Forschung voraussetzt.

Versorgungssicherheit und (Ver-
sorgungs-)Forschung sollen neben der
Palliativversorgung von Tumorkranken
explizit auch der nachhaltigen Verbes-
serung der Palliativversorgung von Be-
troffenen mit anderen Erkrankungen
dienen: multimorbiden Patienten, De-
menzerkrankten, Menschen mit Behin-
derungen, Betroffenen aller Altersstufen
und sozialer Situationen, einschlieBlich
Bewohnern von Pflegeheimen, Personen
im Strafvollzug und Menschen ohne fes-
ten Wohnsitz.

Neben der Empfehlung der Inte-
gration eines Basiswissens zur Palliativ-
versorgung in die Aus- und Weiterbildung
aller in der Palliativversorgung tatigen
Berufsgruppen sowie verlasslicher regu-
latorischer Rahmenbedingungen fiir das
Ehrenamt sollen daher folgende Einzel-
empfehlungen formuliert werden:

Empfehlung 1:

Entwicklung einer eigenstandigen

nationalen Palliativstrategie

Inhalte der Strategie sollten sein:

+ Bundesweite Vereinheitlichung der

regulatorischen Vorgaben fiir eine

Palliativversorgung,
um eine flichendeckende und quali-
tativ hochwertige Versorgung fiir ganz
Deutschland zu gewihrleisten.

« Aufstellung einer Forschungsagenda
fiir die Palliativversorgung.

» Entwicklung einer bundesweit ein-
heitlichen Qualitdtssicherung in der
Palliativversorgung basierend auf den
Ergebnissen der Forschung (z.B. als
nationales Palliativregister).

» Einbindung der Palliativversorgung bei
der Entwicklung des nationalen Krebs-
plans, der nationalen Demenzstrategie,

evidenzbasierte

der nationalen Versorgungsleitlinien,
der Disease-Management-Programme
(DMP) und bei Versorgungsstrategien
anderer Krankheitsbilder.

Empfehlung 2:

Forderung von spezifischen Metho-
den und Inhalten interdisziplinarer
Palliativversorgungsforschung

o Integration unterschiedlicher diszip-
lindrer Perspektiven und Forschungs-
ansitze aus den Lebens-, Geistes- und
Sozialwissenschaften in die Palliativver-
sorgung. Der grundsitzlich interdiszip-
lindre Ansatz zu fordernder Forschung
sollte die spezifischen Bedingungen
gleichzeitiger korperlicher, psychosozi-
aler Veranderungen sowie Veranderun-
gen in spirituellen Haltungen in der letz-
ten Lebensphase beriicksichtigen.

« Interventionsstudien mit palliativme-
dizinischen Fragestellungen und End-
punkten, um eine ausreichende Basis
fir evidenzgestiitzte Leitlinien in der
Versorgung der Patienten zu ermdgli-
chen.



« Studien zur gegenwartigen und zukiinf-
tigen Rolle von Medizintechnik zur
Erhaltung von Selbstbestimmung und
Selbststandigkeit von Palliativpatien-
ten sowie zum teilweisen Ausgleich ei-
nes demografisch zu erwartenden Ver-
sorgungsnotstands.

« Grundlagenforschung zu den systemi-
schen biologischen Verianderungen in
der letzten Lebensphase und bei ter-
minal fortgeschrittenen chronischen
Erkrankungen zur Verbesserung der
Palliativmedizin.

Empfehlung 3:

Forderung von Strukturen interdis-
ziplinarer Palliativversorgungsfor-
schung

« Spezifische Forderungsangebote fiir
Nachwuchswissenschaftler sollen An-
reize schaffen, um diese fiir inter- oder
transdisziplinare Projekte zu gewinnen.

o Aufbau von Dbefristeten interdiszi-
plindren Forschungsstrukturen unter
Einbindung von Wissenschaftlern aus
Klinik und Grundlagenforschung, Pal-
liativpflege als auch aus der Forschung
im spirituellen und psychosozialen Feld.

Empfehlung 4:

Einbindung der Betroffenen sowie
ihrer Angehorigen in die Entschei-
dungsfindung zur Gestaltung einer
Forschungsagenda

« Die Einbindung der Betroffenen sowie
deren Angehorigen in die Entwicklung
der Forschungsagenda fiir die Pallia-
tivversorgung sind notwendig, um den
Bediirfnissen der Palliativversorgung
gerecht zu werden. Die angemessene
Einbindung von Patienten und deren
Angehorigen dient dazu, die Palliativ-
versorgung an den Bediirfnissen der
Empfanger auszurichten.

Zusammenfassung und Empfehlungen —



1 Einleitung

»Sie sind wichtig, weil Sie eben Sie sind.
Sie sind bis zum letzten Augenblick Ihres
Lebens wichtig und wir werden alles tun,
damit Sie nicht nur friedlich sterben, son-
dern auch bis zuletzt leben konnen.”
CICELY SAUNDERS (1918 — 2005)*

Was 1967 mit der Griindung des St.
Christopher‘s Hospice in Sydenham nahe
London durch Cicely Saunders begann,
hat weltweit weitreichende und positive
Folgen fiir die Versorgung schwerstkran-
ker und sterbender Menschen gezeitigt.?
Die Bediirfnisse und Wiinsche derer, die
nicht geheilt werden kénnen und deren
Lebenszeit aufgrund von Krankheit er-
kennbar limitiert ist, intensiver als zuvor
in den Blick zu nehmen, hat sich von ei-
nem programmatischen Postulat zu einer
der Kernaufgaben der pflegerischen und
medizinischen Versorgung entwickelt.

Lebensbedrohliche Erkrankungen
und das Sterben eines Menschen sind fiir
die Betroffenen wie fiir ihre Angehorigen
komplexe und besonders belastende He-
rausforderungen. Das gilt auch fiir die
professionell an der Versorgung und Be-
gleitung dieser Menschen Beteiligten. Aus
diesem Grund ist die Palliativversorgung
in vielfacher Hinsicht Vorreiter eines ver-

1 Dame Cicely Saunders war Krankenschwester, Sozi-
alarbeiterin und Arztin. Sie gilt als Begriinderin der
modernen Hospizbewegung und Palliativmedizin.

2 Wann immer in diesem Text von Menschen gesprochen
wird, sind gleichberechtigt Frauen und Ménner ge-
meint. Aus Griinden der besseren Lesbarkeit beschrén-
ken wir uns in der Regel auf die zurzeit noch haufiger
gebrauchte mannliche Form.

3 Die Versorgung schwerstkranker und sterbender
Menschen ist kein besonderes Aufgabenfeld, sondern
eine der dltesten und ureigensten Kernaufgaben einer
Medizin, die die Bediirfnisse des Patienten in den Mit-
telpunkt stellt, ihn begleitet und seine Leiden zu lindern
sucht (Ruppert, 2010, S. 10).

netzten, multiprofessionellen und multi-
perspektivischen Denkens und Handelns
in der Sorge um den Patienten geworden.
In kaum einem anderen medizinischen
Bereich arbeiten in dhnlicher Weise un-
terschiedliche Berufsgruppen und Fach-
disziplinen so intensiv zusammen.

Ausgehend von den Bedarfen und
Bediirfnissen der Menschen mit unheil-
baren und lebensbedrohlichen Erkran-
kungen ist es das Ziel der vorliegenden
Stellungnahme, Defizite in der aktuellen
Forschungs- und Versorgungssituation zu
benennen, Ansitze fiir eine Optimierung
aufzuzeigen sowie Handlungsempfehlun-
gen fiir eine verbesserte Versorgung der
Patienten und ihrer Angehorigen auszu-
sprechen. Das gilt fiir die Forschung in
diesem Feld ebenso wie fiir die Ausgestal-
tung und Optimierung von Strukturen wie
auch fiir gesellschaftspolitische Prozesse.

Die vorliegende Stellungnahme
formuliert eine Forschungsagenda, auf
deren Grundlage wissenschaftliche Akti-
vititen der kommenden Jahre dazu bei-
tragen sollen, die Lebenssituation von
Schwerstkranken und Sterbenden sowie
ihres jeweiligen sozialen Bezugsfeldes
zu verbessern. Sie miindet in konkrete
Handlungsempfehlungen fiir Mandats-
und Funktionstriger in Politik und Ge-
sellschaft.


http://de.wikipedia.org/wiki/Lewisham
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2 Grundlagen der Palliativversorgung

2.1 Definition und Ziele

In dieser Stellungnahme wird Palliativver-
sorgung stets als Oberbegriff fiir simtli-
che Aktivitaten verwendet, die Menschen
mit nicht heilbaren, lebensbedrohlichen
Erkrankungen gelten.# So soll dem be-
sonderen Charakter dieses interdiszipli-
nir und multiprofessionell arbeitenden
Versorgungsbereichs Rechnung getragen
werden. Im Englischen wird zumeist der
Begriff ,palliative care” benutzt. Eine Be-
schrankung auf den Begriff der Palliativ-
medizin wiirde nach heutigem Verstand-
nis zu kurz greifen (Bollig et al., 2010). Ist
somit beispielsweise im Folgenden ohne
nahere Spezifizierung von ,Forschung®
die Rede, dann umfasst diese im Sinne des
weit gefassten Begriffs der Palliativversor-
gung nicht allein den engeren Bereich der
Versorgungsforschung, sondern schlieBt
auch alle anderen fiir die Palliativversor-
gung relevanten Aktivititen ein, bis hin
zur Grundlagenforschung.

Im Folgenden wird die Definition
der Weltgesundheitsorganisation (WHO)
aus dem Jahre 2002 zugrunde gelegt. Die
WHO definiert das Handlungsfeld wie
folgt: ,Palliativversorgung hat zum Ziel,
die bestmogliche Lebensqualitit von Pa-
tienten, ihren Familien und Angehorigen
angesichts lebensbedrohlicher, nicht heil-
barer Erkrankungen herzustellen oder

4 Im Entstehungsprozess der vorliegenden Stellungnah-
me wurden Begrifflichkeiten und Abgrenzungen zu
benachbarten Versorgungsbereichen umfassend disku-
tiert. In dieser Stellungnahme wird ein weit gefasster
Ansatz verfolgt. Der Begriff Palliativversorgung umfasst
damit auch alle Aktivititen der Hospizbewegung.
Dariiber hinaus ist Palliativversorgung der Terminus,
der sich in der Gesetzgebung und im Gesundheitssystem
seit 2009 zunehmend durchgesetzt hat und daher auch
fiir den Titel der Stellungnahme gewihlt wurde.

aufrechtzuerhalten. Pravention und Lin-
derung von Leid stehen im Mittelpunkt.
Dies erfolgt iiber ein friihzeitiges Erken-
nen und eine genaue Erfassung aller Be-
eintrachtigungen, Symptome und Kon-
fliktfelder auf korperlicher, psychischer,
sozialer und spiritueller Ebene. s

Urspriinglich mit einem Schwer-
punkt in der Versorgung von Tumorpati-
enten hat Palliativversorgung heute den
Anspruch, fir alle Altersgruppen und
besonderen Lebensumstinde sowie allen
Formen lebensbedrohlicher und nicht
heilbarer Erkrankungen eine umfassende
bedarfsgerechte und bediirfnisorientierte
Betreuung und Begleitung zu gewihrleis-
ten. Ein besonderer Fokus liegt auf der
Linderung belastender Symptome.

Zielgruppe der Palliativversorgung
sind damit Patienten mit fortgeschritte-
nen Tumorerkrankungen, mit Herz-, Lun-
gen- oder Niereninsuffizienz im Endstadi-
um der Erkrankung, mit neurologischen
Erkrankungen wie amyotropher Lateral-
sklerose (ALS) oder multipler Sklerose
(MS), aber auch nach Schlaganfall, mit
Demenz oder bei Multimorbiditit im Al-
ter, wenn diese Erkrankungen zu korper-
lichen oder psychosozialen Problemen
und Einschrankungen der Lebensqualitit
fiihren. Fiir Kinder und Jugendliche kann
eine Palliativversorgung auch bei einer

5 Eigene Ubersetzung. Der Originaltext der WHO lautet:
“Palliative care is an approach that improves the quality
of life of patients and their families facing the problem
associated with life-threatening illness, through the
prevention and relief of suffering by means of early
identification and impeccable assessment and treatment
of pain and other problems, physical, psychosocial and
spiritual.“ (http://www.who.int/cancer/palliative/
definition/en/; Stand: 12. September 2014). Zur
Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen hat
die WHO eine eigene Definition herausgegeben (ebd.).
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Vielzahl von anderen Erkrankungen not-
wendig werden.

Palliativversorgung umfasst mehr
als nur die Betreuung von sterbenden Pati-
enten. Sie sollte bereits friih im Verlauf bei
unheilbaren Erkrankungen eingebunden
werden (frithe Integration). Palliativver-
sorgung benoétigt deshalb auch nicht die
Erkenntnis des Patienten, sich selbst als
Sterbenden zu sehen. Andererseits beno-
tigt nicht jeder Sterbende eine Palliativver-
sorgung, denn das Sterben ist zwar haufig,
aber nicht zwangslaufig mit korperlichen
Beschwerden oder mit psychosozialen
oder spirituellen Problemen verbunden.

In der Palliativversorgung gelten
eine Reihe von Grundwerten und -hal-
tungen, die untrennbar mit dem Selbst-
verstandnis der in ihr titigen Menschen
verbunden sein sollten. Zusammengefasst
in dem 2011 erschienenen White Paper on
Standards and Norms for Hospice and
Palliative Care in Europe, haben sie bei
ihrer Veroffentlichung auch in Deutsch-
land breiten Konsens gefunden und wur-
den als normgebend akzeptiert (Radbruch
& Payne, 2011).

Diese Grundwerte und Haltungen
gelten im Grunde fiir jede Form arztlicher,
pflegerischer und therapeutischer Tatig-
keit, erhalten jedoch im Kontext unheilba-
rer und lebensbedrohlicher Erkrankungen
eine besondere Bedeutung. Hervorzuhe-
ben sind hier der interdisziplinire und
multiperspektivische Behandlungs- und
Begleitungsansatz sowie ein ganzheitlicher
Blick auf den Patienten, seine Bediirfnisse
und die seiner Angehorigen. Palliativver-
sorgung zielt auf eine stabile Unterstiit-
zung ab, die kontinuierlich die jeweils er-
forderlichen Angebote und Hilfestellungen
initiieren und aufrechterhalten kann.

Fiir die padiatrische Palliativver-
sorgung wird in Erweiterung der WHO-
Definition insbesondere die Rolle der
Eltern als Primérversorger, die Notwen-

digkeit der Entlastungspflege (z.B. in
stationdren Kinderhospizen) sowie die
Sinnhaftigkeit der Versorgung ab dem
Zeitpunkt der Diagnosestellung gesehen
(Zernikow et al., 2008).

Zentrale Grundwerte und Haltun-
gen in der Palliativversorgung sind:

+ Wiirdevoller Umgang: Palliativver-
sorgung sollte in besonderer Weise die
Wiirde der ihr in Therapie und Beglei-
tung anvertrauten Menschen wahren
und in respektvoller, offener und sen-
sibler Weise durchgefiihrt werden. Dies
beinhaltet, der Individualitit und den
Bediirfnissen von Patienten in schwe-
rer Erkrankung und am Lebensende
mit groBtmoglicher Akzeptanz zu be-
gegnen. Dies sollte auch fiir religiose,
soziale, kulturelle und personliche Ge-
wohnheiten der Patienten gelten.

+ Selbstbestimmung: Wie in anderen
Bereichen der Versorgung soll auch in-
nerhalb der Palliativversorgung jeder
Mensch als autonomes Individuum in
seiner Einzigartigkeit anerkannt werden.
In allen Phasen von Therapie und Beglei-
tung, jedoch insbesondere am Lebensen-
de, soll der Wille des Patienten bzw. des
fiir ihn sprechenden Patientenvertre-
ters® respektiert und soweit als moglich
realisiert werden. Der Patient bzw. sein
Vertreter sollen zu jedem Zeitpunkt die
Moglichkeit zur selbstbestimmten Zu-
stimmung zu oder Ablehnung von The-
rapien und palliativen Betreuungs- oder
Begleitungsangeboten erhalten. Das
Konzept der dialogischen oder partizi-
pativen Entscheidungsfindung ist damit
fiir die schwerstkranken und sterbenden
Patienten von besonderer Bedeutung
(van Oorschot et al., 2004).

6 Der Patientenvertreter hat einen Patienten im Rahmen
der Behandlung zu vertreten, wenn der Patient nicht
entscheidungsfihig ist (vgl. fiir den Behandlungsvertrag
BGB § 104 Nr. 2 und fiir Aufkldrung und Einwilligung
BGB §§ 630d Abs. 2 S. 1, 630d Abs. 4). Unabhingig
davon muss der Arzt seinen Patienten die Behandlung
in jedem Fall erlautern, soweit dies moglich ist (BGB §
630d Abs. 5).



+ Kommunikation: Palliativversorgung
verlangt in besonderem MaBe kommu-
nikative Fahigkeiten, da sie Menschen
unterstiitzt, die durch unheilbare und
lebensbedrohliche Erkrankungen in
existenzielle Krisensituationen gefiihrt
werden. Einfiihlungsvermogen und pra-
sente Aufmerksamkeit sollen deshalb in
diesem Kontext von noch groBerer Be-
deutung sein als in anderen Medizin-,
Pflege- oder

Dies gilt sowohl fiir die Kommunikation

mit den Patienten und Angehorigen als

auch fiir die Kommunikation innerhalb
von Teams mit den unterschiedlichen
an Therapie und Begleitung beteiligten

Berufsgruppen.

Versorgungsbereichen.

+ Multiprofessionalitit und inter-
disziplinirer Ansatz: Palliativver-
sorgung ist ein Prototyp fiir vernetzte
multiprofessionelle und interdiszipli-
ndre Zusammenarbeit, da nicht heilba-
re und lebensbedrohliche Erkrankun-
gen in der Regel multidimensionale
Anforderungen an die Behandlung und
Versorgung stellen. Im Dienst an den
Patienten und ihren Angehorigen ko-
operieren unterschiedlichste Profes-
sionen und bringen ihre Expertise in
die Betreuung und Begleitung ein. Das
sind neben palliativmedizinisch qua-
lifizierten Arzten und Pflegenden u.a.
Mediziner anderer Fachrichtungen,

Psychologen und Psychotherapeuten,

Physiotherapeuten, Seelsorger, Sozi-

alarbeiter, Wundmanager, Fallmana-

ger, Pharmazeuten, Ergotherapeuten,

Musik- und Kunsttherapeuten, Ernih-

rungsberater und andere mehr. Eine

wichtige Rolle in der Palliativversor-
gung nehmen ehrenamtliche Helfer
ein.

2.2 Inhalte und MalBnahmen

Auf der Grundlage der o.g. Ziele ergeben
sich die folgenden Inhalte und Mafnah-
men fiir die Palliativversorgung.
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2.2.1 Symptombehandlung

Eine Symptombehandlung umfasst MaB-
nahmen zur Linderung oder Vermeidung
von Beeintrachtigungen, die die Lebens-
qualitdt des Patienten einschrianken kon-
nemn.

Zu den hiufigsten Krankheitssymp-
tomen zdhlen:

e Schmerzen

« Symptome der Atmungsorgane,
z.B. Atemnot

« Symptome des Magen-Darm-Traktes,
z.B. Ubelkeit, Erbrechen, Verstopfung
und Durchfall

« Symptome von Auszehrung, z.B. Mi-
digkeit und Schwache

+ psychische Symptome, z.B. Angst und
Depression

+ psychiatrische Symptome, z. B. Verwirrt-
heit und Wahrnehmungsstérungen

+ neurologische Symptome, z.B. Lih-
mungen und Sprachstérungen

« schlecht oder nichtheilende Wunden

In der Regel treten bei Patienten in der
Palliativversorgung mehrere Symptome
gleichzeitig auf, bis hin zu komplexen
Symptomgeschehen. Schlafstérungen,
Tagesunruhe, epileptische Anfille und
Spastiken sind haufige Symptome vor al-
lem bei Kindern und Jugendlichen mit
lebensbedrohlichen wund unheilbaren
Erkrankungen. Unmittelbar verbunden
mit der Symptombehandlung ist ein Vor-
ausdenken und -planen moglicher akuter
Krisen, z.B. durch die Erarbeitung von
Notfallplanen.

2.2.2 Psychosoziale Unterstiitzung

Lebensbedrohliche Erkrankungen brin-
gen Betroffene und ihr soziales Bezugs-
system hiufig in Situationen der Uber-
forderung und Hilfsbediirftigkeit, die sich
weit iiber das medizinische und pflegeri-
sche MaB hinaus ausdehnen. Angste und
Unsicherheiten konnen oft nicht allein be-
waltigt oder ausgehalten werden. Recht-

liche Schwierigkeiten, wirtschaftliche
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Unsicherheit, Probleme in der Alltagsor-
ganisation bis hin zu existenzieller Not
kommen nicht selten hinzu.

Im Rahmen der Palliativversor-
gung erhalten Patienten und ihr soziales
Bezugsfeld Unterstiitzung bei der Krank-
heitsbewiltigung. Angehorigen, die hiu-
fig wichtige Aufgaben in der Versorgung
iibernehmen, werden hierfiir notwendige
und hilfreiche Informationen und Hil-
festellungen gegeben. Bei finanziellen
Sorgen, Unsicherheiten im Umgang mit
Behorden oder Unkenntnis der Rechts-
lage wird unterstiitzend sozialrechtliche
Beratung und Hilfestellung angeboten.
Teil der psychosozialen Versorgung ist
auch die Beratung und Fiirsorge fiir das
Lebensende, bei der mittels eines um-
fassenden Versorgungsplans (Advance
Care Planning), u.a. durch Patienten-
verfligungen, Vorsorgevollmachten oder
Betreuungsverfiigungen, die jeweiligen
Willensbekundungen des Patienten fixiert
werden konnen. Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene als Angehorige kénnen
spezielle Probleme haben, die eine beson-
dere psychosoziale Unterstiitzung und
Beratung erfordern.

Benotigen Kinder und Jugendliche
eine Palliativversorgung, erfordert dies
MaBnahmen und Angebote iiber die bis-
her genannten hinaus, z.B. spezifische,
dem jeweiligen Lebensalter und der Ent-
wicklungsphase der Patienten gemafie In-
formationen und Anleitung sowie die Ver-
mittlung besonderer Angebote fiir Eltern
und Geschwister.

2.2.3 Spirituelle Unterstiitzung

Die spirituellen Bediirfnisse der Patienten
in den Blick zu nehmen, ist eine weitere
wichtige Aufgabe der Palliativversorgung.
Angesichts des nahenden Lebensendes
stellen viele Patienten und Angehori-
ge Fragen nach dem Sinn ihres Lebens.
Auch die krankheitsbedingten #duBeren
und inneren Verinderungen und damit
verbundene Krinkungen, Angste und

Verunsicherungen konnen in der seelsor-
gerischen Betreuung zum Thema werden.
Die spirituelle Unterstiitzung erfolgt auf
Wunsch der Betroffenen und gema8 ihrer
jeweiligen Weltanschauungen, religiosen
Bindungen und kulturellen Hintergriinde.

2.2.4 Trauerbegleitung

Der ganzheitliche Ansatz der Palliativ-
versorgung umfasst auch die mit unheil-
baren und lebensbedrohlichen Erkran-
kungen einhergehenden Trauerprozesse.
Schon mit der Diagnosestellung und den
im Krankheitsverlauf auftretenden Ver-
lusten von Fihigkeiten und Einschrian-
kungen der Lebensqualitit konnen Trau-
erreaktionen ausgelost werden. Nach
dem Versterben eines Patienten gilt es,
Beratungs- und Unterstiitzungsangebote
weiterhin offen zu halten und Angehorige
etwa durch nachgehende Trauergespra-
che, Gespriachsgruppen, Einzelbegleitun-
gen, Gedenkgottesdienste und Angehori-
gentage weiter zu unterstiitzen.
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3.1 Gesellschaftliche Sphare

3.1.1 Demografische Faktoren

Im Jahr 2011 sind in Deutschland 852 328
Menschen verstorben (Statistisches Bun-
desamt, 2012a). Bis zum Jahr 2038 wird
ein Anstieg dieser Zahl auf iiber eine Milli-
on pro Jahr erwartet. Das in Deutschland
seit 1972 vorherrschende Geburtendefizit
wird voraussichtlich weiter zunehmen,
wahrend zugleich das Durchschnittsalter
ansteigen wird; 2050 wird nur jeder ach-
te Deutsche vor seinem 75. Lebensjahr
versterben. Sicher scheint, dass sich im
zunehmenden Alter Bediirfnisse im Hin-
blick auf pflegerische und medizinische
Versorgung verandern. Es erscheint ange-
raten, die Angebote der Gesundheitsver-
sorgung und Versorgung am Lebensende
dieser Entwicklung anzupassen (Simon et
al., 2012a).

Die héufigsten Todesursachen wa-
ren auch 2011 Erkrankungen des Herz-
Kreislauf-Systems mit einem Anteil von
40,2 Prozent. Uberwiegend betroffen wa-
ren altere Menschen iiber 65 Jahre mit is-
chamischer Herzkrankheit (127 101 Ster-
befille). An Krebserkrankungen, der
zweithaufigsten Todesursache, verstarben
insgesamt 221 591 Menschen, vorwiegend
im mittleren Alter (Statistisches Bundes-
amt, 2012a).

Fiir die kommenden Jahre kann
mit einem Anstieg der Zahl der Pflegebe-
diirftigen gerechnet werden. Nach einer
Vorausberechnung der Statistischen Am-
ter des Bundes und der Liander wird die
Zahl der Pflegebediirftigen voraussicht-
lich von 2,25 Millionen im Jahr 2007 auf
2,65 Millionen im Jahr 2015 steigen. Fiir

die Jahre 2020 und 2030 werden 2,90
bzw. rund 3,37 Millionen Pflegebediirf-
tige prognostiziert. Der Anteil der Pfle-
gebediirftigen an der Gesamtgesellschaft
wird von 2,7 Prozent (2010) auf 3,6 Pro-
zent 2020 und 4,4 Prozent 2030 steigen.
Waren im Jahr 2007 rund 35 Prozent
der Pflegebediirftigen 85 Jahre und alter,
wird angenommen, dass dieser Anteil im
Jahr 2020 rund 41 Prozent und 2030 etwa
48 Prozent ausmachen wird (Statistisches
Bundesamt, 2012a).

Wie in anderen Lindern, werden
heute auch in Deutschland vor allem Tu-
morpatienten palliativmedizinisch ver-
sorgt (Ostgathe et al., 2011). Triagt die
demografische Entwicklung zu einer Zu-
nahme der onkologischen Erkrankungen
bei, steigt mit zunehmendem Lebensal-
ter jedoch auch die Haufigkeit anderer
schwerwiegender Erkrankungen, die u.a.
neurologische (M. Parkinson, Demenzen,
MS) oder kardiovaskuldre und pulmonale
Ursachen (Herzinsuffizienz, chronische
Bronchial- und Lungenerkrankungen)
haben (Kruse, 2007; Gesundheitsbe-
richterstattung des Bundes, 2006). Der
durchschnittliche Pflegebedarf im letzten
Lebensabschnitt ist bei Tumorpatienten
und Patienten mit anderen Erkrankungen
ahnlich groB (Small et al., 2009).

Die WHO hat die zunehmende Ge-
brechlichkeit von Menschen im hoéheren
Lebensalter in den Blick genommen und
Forderungen nach einer addquaten Ver-
sorgung auch altersgebrechlicher, mul-
timorbider Menschen erhoben (Davies
& Higginson, 2004). Fiir Deutschland
empfiehlt der Sachverstindigenrat zur
Begutachtung der Entwicklung im Ge-
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sundheitswesen eine Umstrukturierung
des Gesundheitsversorgungssystems, die
den demografischen Alterungsprozess be-
riicksichtigt (Sachverstiandigenrat zur Be-
gutachtung der Entwicklung im Gesund-
heitswesen, 2009). Ein groBer Teil der
altersgebrechlichen Menschen wird eine
allgemeine palliative Versorgung beno-
tigen, ein deutlich geringerer Teil jedoch
eine spezialisierte Palliativversorgung.

Der Anteil der Kinder und Jugend-
lichen an der Gesamtbevolkerung wird
aufgrund der anhaltend niedrigen Gebur-
tenziffern in den kommenden Jahren wei-
ter abnehmen. Es ist jedoch ein Anstieg
schwerwiegender Erkrankungen in die-
ser Bevolkerungsgruppe zu beobachten.’
Neuartige Therapiemoglichkeiten haben
in den vergangenen Jahren dazu gefiihrt,
dass diese Kinder und Jugendlichen ein
hoheres Lebensalter erreichen. Eine Folge
der demografischen Entwicklung konnte
sein, dass die Themen Krankheit, Sterben
und Tod verstarkt auf den alten Menschen
bezogen werden und dass Versorgungs-
strukturen Kinder und jiingere Menschen
weniger beachten.

3.1.2 Gesellschaftlicher Rahmen

In der o6ffentlichen Diskussion und in den
Medien hat das Thema Sterben und Tod
in den vergangenen Jahren stark an Be-
deutung gewonnen, wie u.a. die breit an-
gelegte ARD-Themenwoche 2012 gezeigt
hat. Die Enttabuisierung auf gesamtge-
sellschaftlicher Ebene geht zwar nicht au-
tomatisch damit einher, dass Menschen
sich selbst intensiver mit dem eigenen
Tod beschiftigen. Dennoch ergab eine
reprasentative Umfrage des Deutschen
Hospiz- und PalliativVerbandes (DHPV)
vom Sommer 2012, dass bei 39 Prozent
der Befragten Sterben und Tod in ihrem
direkten Umfeld eine groBe bis sehr gro-

7 Inder Altersgruppe der 16- bis 19-Jahrigen kam es wih-
rend der letzten 10 Jahre zu einer Haufigkeitszunahme
lebensbedrohender Erkrankungen um 45 Prozent, bei
den 11- bis 15-Jdhrigen um 38 Prozent und bei den 6-
bis 10-Jahrigen um 32 Prozent (Fraser et al., 2012).

Be Rolle spielen (DHPV, 2012). 83 Pro-
zent haben bereits Erfahrung mit dem
Sterben eines nahe stehenden Menschen
gemacht. Mehr als die Hilfte der Befrag-
ten (54 Prozent) gaben an, sich iiber das
eigene Sterben haufig oder zumindest ab
und zu Gedanken gemacht zu haben. Eine
Mehrheit wiinschte sich, dass das Thema
starker offentlich in der Gesellschaft dis-
kutiert wiirde.

Laut dieser Umfrage wiinschen sich
iiber 60 Prozent der Deutschen, im héius-
lichen Umfeld sterben zu konnen (DHPV,
2012). Nur fiir ca. 30 Prozent der Sterben-
den ist dies bis jetzt Realitit. Die Mehr-
zahl verstirbt in Krankenhdusern und
Pflegeheimen. Die Wahrscheinlichkeit,
zu Hause zu versterben, ist im landlichen
Raum niedriger als in der Stadt. Anzuneh-
men ist, dass in Stddten im Vergleich zum
landlichen Raum aufgrund der besseren
palliativen Versorgungsstrukturen, insbe-
sondere auch im ambulanten Bereich, das
Zuhause-Sterben eher ermdglicht werden
kann.

3.1.3 Das Individuum in der Gesellschaft
Aufgrund fortschreitender Individualisie-
rungsprozesse wachst der Anspruch an die
Selbstbestimmtheit des eigenen Lebens
iiber den gesamten Lebensverlauf hinweg,
dessen Kehrseite in einer zunehmenden
Angst vor Kontrollverlust bei schwerer
Krankheit und einem fremdbestimmten,
maschinell dominierten ,,Dahinvegetieren
am Lebensende besteht. Vor diesem Hin-
tergrund haben die offentlichen Diskus-
sionen zu ethischen und juristischen Fra-
gen am Lebensende deutlich an Intensitét
gewonnen (Schneider, 2005). Wie in ande-
ren Liandern hat dies auch in Deutschland
zu einer gesetzlichen Regelung der Patien-
tenverfligung und der damit zusammen-
hingenden Fragen gefiihrt.®

8 Drittes Gesetz zur Anderung des Betreuungsrechts vom
29. Juli 2009 (BGBI I 2009/48) (http://www.gesmat.
bundesgerichtshof.de/gesetzesmaterialien/16_wp/
betrraendg3/bgbl120092286.pdf; Stand: 12. September
2014).



Basierend auf dem Recht des Pati-
enten auf Selbstbestimmung, auch dann,
wenn eine freie WillensduBerung nicht
mehr moglich ist, sind Vorsorgevollmach-
ten sowie Betreuungs- und Patienten-
verfligungen im Rahmen der Palliativ-
versorgung von grofer Bedeutung.® Die
Ermittlung des und ein Handeln nach
dem mutmaBlichen Patientenwillen bei
Menschen mit angeborener oder erworbe-
ner geistiger Behinderung, bei Menschen
mit Demenz oder bei nicht einwilligungs-
fahigen Menschen, sind entscheidende
Elemente der Palliativversorgung. Da-
riitber hinaus spielen ethische und juris-
tische Fragen im Zusammenhang mit der
Anderung von Therapiezielen, z. B. durch
die Beendigung lebensverldingernder
MaBnahmen, eine wichtige Rolle (Institut
fiir Demoskopie Allensbach, 2010).

3.1.4 Charta zur Betreuung schwerstkranker
und sterbender Menschen in Deutschland
Nach einem zweijahrigen Arbeitsprozess,
an dem iiber 200 Experten teilnahmen,
wurde 2010 die Charta zur Betreuung
schwerstkranker und sterbender Men-
schen in Deutschland der Offentlichkeit
vorgestellt (DGP et al., 2010). Uber 50 Or-
ganisationen und Institutionen haben
die Charta verabschiedet. In 5 Leitsatzen
zeigt diese Charta gesellschaftspolitische
Herausforderungen auf, benennt Anfor-
derungen an die Versorgungsstrukturen
und die Aus-, Weiter- und Fortbildung,
skizziert Entwicklungsperspektiven fiir
die Forschung und vergleicht den Stand
der Palliativversorgung in Deutschland
mit anderen europiischen Landern. Mehr
als 620 Institutionen haben die Charta
unterdessen unterzeichnet. Mittlerweile
werden auf der Grundlage der Charta die
Vorarbeiten fiir eine nationale Strategie
zur Palliativversorgung geleistet.

9 Laut DHPV-Umfrage haben allerdings nur 26 Prozent
der Befragten eine Patientenverfiigung verfasst, 43 Pro-
zent aber schon einmal ernsthaft dariiber nachgedacht
(DHPV, 2012).
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3.2 Regulatorische Sphare

3.2.1 Versorgungssituation in Deutschland
Palliativversorgung findet in Deutschland
je nach Aufenthaltsort des Patienten an
verschiedenen Orten statt: in der heimi-
schen Umgebung, welche die ,eigenen
vier Wande® ebenso einschlieBt wie das
Pflegeheim oder die Wohngruppe,© im
Krankenhaus oder im stationidren Hospiz.
Fiir diese Orte hat der Gesetzgeber unter-
schiedliche Regelungen zur Realisierung
der Palliativversorgung getroffen.

Die stationire Palliativversorgung
im Krankenhaus erfolgt auf den Allge-
mein-, Intensiv-, Uberwachungs- und Pal-
liativstationen.”* Im August 2012 gab es
nach Angabe der Deutschen Gesellschaft
fur Palliativmedizin (DGP) in Deutsch-
land rund 240 Palliativstationen (DGP,
2012). Die Finanzierung der Einrich-
tungen ist nicht einheitlich. Ein Teil die-
ser Einrichtungen wird iiber Tagessitze
(als besondere Einrichtungen) finanziert
(DKG, 2011), andere rechnen iiber Fall-
pauschalen (DRG) und Zusatzentgelte ab
(InEK, 2013). Die Leistungen, die in den
derzeit 195 stationdren Hospizen (DHPV,
2013), darunter 9 Kinderhospizen, erfol-
gen, regelt § 39a SGB V.»2

Im ambulanten Bereich beschreibt
§ 39a SGB V die Leistungen der ambu-
lanten Hospizdienste (derzeit rund 1 500
[DHPV, 2013]). Dariiber hinaus regelt seit
2007 das Gesetz zur Starkung des Wett-
bewerbs in der gesetzlichen Krankenver-
sicherung mit den §§ 37b und 132d SGB V
die spezialisierte ambulante Palliativver-
sorgung (SAPV) in der hauslichen Umge-
bung. Es bildet die Finanzierungsgrund-
lage der zu erbringenden Leistungen
(Cremer-Schaeffer & Radbruch, 2012).13

10 Vgl. § 37b (1) SGB V (s. Anhang).

11 Uberwachungsstationen werden auch als Intermediate-
Care-Stationen bezeichnet.

12 Vgl. § 39a SGB V (s. Anhang).
13 Vgl. §§ 37b und 132d SGB V (s. Anhang).
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3.2.2 Fortentwicklung gesetzlicher
Grundlagen

So wie sich im Laufe der vergangenen
Jahre die Bedingungen fiir die Versorgung
von Palliativpatienten verdndert haben,
wurden auch Gesetze und Verordnungen
weiterentwickelt, um den Bediirfnissen
der Leistungsempfinger gerecht werden
zu konnen. Insbesondere die betdaubungs-
mittelrechtlichen Regelungen wurden in
einem mehrstufigen Prozess angepasst,
der mit der Anderung des § 13 BTMG (Be-
tiubungsmittelgesetz) zum Uberlassen
von Betdubungsmitteln in Notfallsituati-
onen seinen vorlaufigen Abschluss gefun-
den hat (DGP & BOPST, 2012).

3.2.3 Rechtliche und ethische Grundlagen

Fiir die Behandlung am Lebensende gilt
grundsitzlich dasselbe wie fiir eine Be-
handlung in einem anderen Stadium der
Erkrankung. Therapien am Lebensende
und Behandlungsbegrenzung stellen Be-
handlungsentscheidungen im Rahmen
der Palliativversorgung dar. Die Behand-
lungsbegrenzung erfasst Situationen, in
lebenserhaltende MaBnahmen
rechtméBig beendet oder erst gar nicht

denen

aufgenommen werden. Dies ist der Fall,
wenn es entweder an der Indikation le-
benserhaltender Mafnahmen fehlt oder
der Patient seine Einwilligung diesbeziig-
lich verweigert, etwa im Rahmen einer
Patientenverfiigung oder durch miindli-
che AuBerungen. Der Nationale Ethikrat
schligt als Terminologie hierzu ,,Sterben-
lassen® statt ,passiver Sterbehilfe“ vor
(Nationaler Ethikrat, 2006, S. 51).

Zu den Therapien am Lebensende
zdahlen nach dieser Terminologie alle me-
dizinischen MafBnahmen, einschlieBlich
der Palliativversorgung, die in der letzten
Phase des Lebens mit dem Ziel der Lei-
denslinderung erfolgen. Dazu gehoren
auch MaBnahmen, bei denen die Moglich-
keit besteht, dass der nattirliche Prozess
des Sterbens verkiirzt wird. Als Beispiel
werden eine hochdosierte Schmerzme-
dikation oder eine starke Sedierung ge-

nannt, ohne die eine Beherrschung belas-
tender Symptome nicht moglich ist. Auf
den hierzu auch verwendeten Begriff der
Jindirekten Sterbehilfe“ sollte verzichtet
werden, weil der Tod des Patienten nicht
das Ziel des Handelns ist.

Demgegeniiber stellt die ,Tétung
auf Verlangen® (aktive Sterbehilfe) keine
MaBnahme im Rahmen der arztlichen Be-
handlung dar, sondern ist auBerhalb und
unabhéngig von einer arztlichen Behand-
lung zu sehen.’ Sie ist nach § 216 StGB
stets verboten, auch wenn sie durch einen
Arzt und auf Verlangen des Patienten er-
folgt (Lipp & Strasser, 2012).

Wissenschaftlich wie rechtspo-
litisch umstritten ist die arztliche Hilfe
bei der Selbsttotung (arztlich assistierter
Suizid). In der philosophisch-ethischen
Debatte ist das Selbstbestimmungsrecht
des Patienten Grundlage fiir den Respekt
vor dem selbstbestimmten Willen, sich zu
toten. Zur normativen Rechtfertigung der
arztlichen Assistenz bei der Selbsttétung
eines Patienten wird ergidnzend das ethi-
sche Prinzip des Wohltuns (Benefizienz)
hinzugezogen. Dieser Argumentation fol-
gend, wird die Assistenz zur Selbsttotung
bei Patienten mit besonders schwerwie-
gendem und nicht behandelbarem Leid
als moglicher Bestandteil der &rztlichen
Tatigkeit gefasst. Gegner des arztlich as-
sistierten Suizids verweisen auf praktische
Schwierigkeiten bei der Uberpriifung der
Selbstbestimmungsfiahigkeit des Patien-
ten und der Authentizitdt des Wunsches.
Weiterhin wiirde eine Tolerierung des
arztlich assistierten Suizids in der Praxis
zwangslaufig zur Totung auf Verlangen
oder gar Totung ohne Verlangen fithren
(Schildmann & Vollmann, 2006). Die ju-
ristische Auffassung, wonach sowohl die
Untatigkeit des Arztes als auch seine Hil-
feleistung beim Bilanzsuizid nicht stratbar

14 Bundesgerichtshof in Strafsachen, Urteil vom
15.11.1996, BGHSt 42, 301.

15 Bundesgerichtshof in Strafsachen, Urteil vom
25.6.2010, BGHSt 55, 191.



sind, ist zwar in der Rechtswissenschaft
weitgehend akzeptiert, doch in der Praxis
noch nicht uneingeschrinkt anerkannt.
Unsicher ist zudem die Bestimmung der
Grenzlinie zwischen einem ,freien“ und
einem ,unfreien“ Suizid, der den Arzt
unter Strafandrohung zur Lebensrettung
verpflichtet (Lipp, 2009). Derzeit ist vor
allem umstritten, ob die gewerbliche oder
die organisierte Suizidhilfe unter Strafe
gestellt’® und Arzten die Suizidhilfe be-
rufsrechtlich untersagt werden soll (Lipp
& Simon, 2011). Die Bundesirztekammer
(BAK) hilt in den Grundsétzen zur &rztli-
chen Sterbebegleitung fest, dass die Mit-
wirkung des Arztes bei der Selbsttétung
keine drztliche Aufgabe ist (BAK, 2011).
Die European Association for Palliative
Care (EAPC) wie auch die DGP vertreten
die Auffassung, dass Tétung auf Verlan-
gen und arztlich assistierter Suizid nicht
zu den Aufgaben in der Palliativversor-
gung gehoren konnen (Materstvedt et al.,
2003).

Es zahlt jedoch unbedingt zu den
arztlichen Aufgaben, sich respektvoll mit
Todeswiinschen von Patienten — wie auch
Suizidwiinschen im engeren Sinne — aus-
einanderzusetzen. Hierzu gehort in erster
Linie, mit den betroffenen Patienten, de-
ren Angehorigen und dem eingebundenen
Team die Optionen der Palliativversor-
gung zur Linderung von Leid zu erortern
und zu versuchen, einen gemeinsamen
Weg zu finden (Nauck et al., 2014).

3.2.4 Anerkennung von Palliativversorgung
als Menschenrecht

Vor dem Hintergrund der Allgemeinen
Erklarung der Menschenrechte wird von
einigen Gruppen argumentiert, dass das
Recht auf korperliche und seelische Un-
versehrtheit eine angemessene Palliativ-
versorgung einschlieBt (Open Society In-
stitute, Equitas, 2009).

16 Drucksache des Deutschen Bundestages 17/1112 vom
22.10.2012.
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Die Prager Charta (The Prague
Charter) fordert weltweit die Regierun-
gen auf zu gewdihrleisten, dass Patienten
und ihre Angehorigen ihren Anspruch
auf Zugang zur Palliativversorgung wahr-
nehmen konnen, indem diese integraler
Bestandteil der Gesundheitspolitik wird;
desgleichen miissen sie den Zugang zu es-
senziellen Medikamenten einschlieBlich
Opioidanalgetika sicherstellen (EAPC,
2013).

3.3 Technologische Sphare

Wie alle anderen Patienten, so profitie-
ren auch Patienten in der Palliativver-
sorgung unmittelbar von der Entwick-
lung neuer Arzneimittel, wie etwa von
Schmerzmitteln (Analgetika), sowie von
der Fort- und Neuentwicklung von Heil-
und Hilfsmitteln. Technologische Inno-
vationen haben positive Effekte fiir die
Palliativversorgung, u.a. angesichts des
Patientenwunsches, den letzten Lebens-
abschnitt in der hauslichen Umgebung
erleben zu wollen. Neue Technologien
konnen zur Vermeidung von Kranken-
hauseinweisungen und so zu einer Kos-
tenminderung beitragen. Vor allem in
der Palliativversorgung von Kindern
und Jugendlichen mit sehr spezifischen
Versorgungsanforderungen
technologische Entwicklungen gilinstig
wirken. Da in der Palliativversorgung ge-
nerell unterschiedliche Leistungserbrin-
ger zusammenwirken, verlangt sie eine
reibungslose Kommunikation in Netz-
werken, die durch bedarfsgerechte und
bediirfnisorientiert eingesetzte Techno-
logien unter Wahrung der Datenschutz-
bestimmungen unterstiitzt werden kann.

konnen
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3.3.1 E-Health

Aus den in E-Health-Strukturenv, insbe-
sondere aber beim Telemonitoring poten-
ziell in erheblichen Mengen anfallenden
Daten konnen vielfiltige gesundheitsre-
levante personenbezogene Informationen
gewonnen werden. Dies gilt umso mehr,
wenn im Sinne der sogenannten Perso-
nalisierten Medizin verschiedene digitale
Patientendaten (u.a. Bilder, demografi-
sche Daten und Laborbefunde) aus um-
fassenden elektronischen Akten kombi-
niert werden. Fiir die Palliativversorgung
kann die Auswertung solcher Daten neu-
artige, bisher nicht erschlossene Moglich-
keiten erdffnen, z.B. als Ubersicht iiber
die in der letzten Lebensphase verbrauch-
ten Ressourcen oder als Auswertung von
Labordaten (Plasmaeiweifl) und Compu-
tertomographien (Einschiatzung der Mus-
kelmasse) zur Entwicklung von Kachexie
im Verlauf der Erkrankung.

3.3.2 Ambient Assisted Living

Mit Ambient-Assisted-Living(AAL)-Syste-
men lasst sich die selbststindige Lebens-
fiihrung von Menschen unterstiitzen, die
in ihrer Mobilitdt, ihren Sinneswahrneh-
mungen oder ihren motorischen Fahigkei-
ten eingeschriankt sind. Das kommt dem
Wunsch von Palliativpatienten entgegen,
so lange wie méglich in ihrer eigenen Woh-
nung leben zu kénnen. In den letzten Jah-
ren haben zahlreiche AAL-Forschungspro-
jekte prototypische Losungen entwickelt.
Dennoch besteht — abgesehen von isolier-
ten Bereichen wie z.B. Hausnotruf bzw.
Audio-/Video-Kommunikation — bislang
kein funktionierender Markt fiir AAL-An-
wendungen. Wesentliche Ursache hierfiir
ist, dass Palliativpatienten {iiblicherweise
nicht nur an einer behandlungsbediirftigen
Krankheit oder Beeintriachtigung leiden,

17 Der Begriff E-Health bezeichnet den Einsatz von
Informations- und Kommunikationstechnologie zur
Gestaltung, Unterstiitzung, Vernetzung und — letztlich
— Integration aller Prozesse und Teilnehmer im Gesund-
heitswesen. Der Begriff Personal Health charakterisiert
eine weitere Entwicklungsstufe, die unter Einbeziehung
héuslicher und mobiler Systeme neuartige personen-
zentrierte, individualisierte Formen der Pravention,
Diagnostik, Therapie und Pflege ermoglicht.

sondern mit zahlreichen, sich im Krank-
heitsverlauf dynamisch entwickelnden und
oft miteinander in Wechselwirkung ste-
henden Symptomen und gesundheitlichen
Defiziten bzw. Einschriankungen konfron-
tiert sind. Dementsprechend muss dieses
Bedarfsprofil durch ein umfassendes und
erweiterbares System abgedeckt werden.

3.4 Okonomische Sphire

Die durchschnittlichen Gesundheitsaus-
gaben pro Kopf steigen besonders im letz-
ten Lebensjahr an, was zu einem groBen
Teil durch Klinikaufenthalte begriindet ist
(Brockmann, 2002; Gesundheitsbericht-
erstattung des Bundes, 1998; Nothen,
2011). Studien und Erhebungen zeigen,
dass die MaBnahmen der Palliativversor-
gung kostensenkend wirken konnen, weil
unnotige therapeutische Interventionen
bei Sterbenden unterbleiben, stationire
Aufenthalte vermieden oder durch die
umfassende, auch nichtmedizinische Ver-
sorgung die Situation der Patienten langer
stabil gehalten werden kann (FaBbender,
2005; Smith et al., 2012). In einer kana-
dischen Auswertung der vorhandenen
Daten aus administrativen Datenban-
ken des Gesundheitswesens betrugen die
Kosten fiir das letzte Lebensjahr 10 421 $
flir Patienten mit Palliativversorgung
und 19 729 $ in konventioneller Betreu-
ung (Hollander, 2009). Aus Israel wur-
den Kosten von 4 761 $ in der hiuslichen
Hospizversorgung berichtet, gegeniiber
12 434 $ mit konventioneller Betreuung,
die vor allem durch die hohere Zahl von
stationaren Einweisungen hohere Kosten
verursachte (Shnoor et al., 2007). Nach
Einfithrung einer flichendeckenden Palli-
ativversorgung in Katalonien wurden dort
fiir jeden Patienten mit Tumorerkrankung
2 250 Euro weniger ausgegeben als vorher
(Paz-Ruiz et al., 2009).

Gesundheitsokonomische Analysen
auf europiischer Ebene kommen zu dem
Schluss, dass eine Palliativversorgung die



Kosten im Gesundheitssystem zu senken
vermag (Moreno et al., 2008). Dies gilt ins-
besondere auch fiir die Palliativversorgung
von Kindern und Jugendlichen (Gans et
al., 2012; FaBbender et al., 2005).

Die Finanzierung der stationdren
Palliativversorgung mit Fallpauschalen ist
aufgrund des hohen Ressourcenbedarfs
der Patienten nicht auskommlich. In ei-
nem auf Mittelwerten basierenden System
sind Einrichtungen wie Palliativstationen,
die in der Regel die schwerstbetroffenen
Patienten betreuen, benachteiligt. Daher
wurde beispielsweise in Australien eine
am Komplexitatslevel orientierte Budge-
tierung entwickelt, die den Verlauf der Er-
krankung mit in die Zuteilung aufnimmt.
In Deutschland besteht derzeit noch die
Moglichkeit fiir Palliativstationen, auf An-
trag als besondere Einrichtung anerkannt
zu werden und Tagessitze abzurechnen.
Hierdurch wird eine stiarker bediirfnisori-
entierte Behandlung ermoglicht, statt die
Behandlungszeit an einer Optimierung
der Fallpauschalen zu orientieren. Politi-
scher Wille ist es aber, dass alle Palliativ-
stationen tiber Fallpauschalen abrechnen.
Dariiber hinaus fehlt in der ambulanten
Versorgung durch Hauséarzte die Honorie-
rung psychosozialer Unterstiitzungsleis-
tungen, ebenso wie eine Finanzierung von
Trauerbegleitung als wichtige Praventiv-
maBnahme fiir mogliche spitere Erkran-
kungen von Hinterbliebenen.

Insgesamt arbeiten viele Bereiche
in der Palliativversorgung nicht kosten-
deckend. Erst biirgerschaftliches Engage-
ment im Ehrenamt oder in der Form von
Stiftungen und Spenden ermdéglichen an
vielen Stellen eine funktionsfihige Ver-
sorgung.

3 Umfeld der Palliativversorgung

3.5 Internationaler Kontext

3.5.1 Palliativmedizin international
Ausgehend von GrofBbritannien fand die
Hospizidee im englischsprachigen Raum
eine rasche Ausbreitung, wie z.B. in den
USA, wo 2010 4 700 Hospizprogramme
mit 1,4 Millionen Patienten und 1 300 Pal-
liativversorgungsprogramme in Kranken-
hausern existierten (Foley, 2010).

Eine vergleichbare schnelle Ent-
wicklung wie in den USA ist auch in
Europa zu beobachten. So wurden in
den vergangenen Jahren in vielen eu-
ropaischen Staaten Fachgesellschaften
gegriindet und Palliativ- bzw. Hospiz-
dienste etabliert.®® Das EU-Parlament
befasst sich damit, wie aus Modellprojek-
ten fiir die Palliativversorgung Richtlini-
en und Handlungsempfehlungen fiir die
Gesundheitspolitik der Mitgliedsstaaten
entstehen konnen (Moreno et al., 2009;
Moreno et al., 2008). Beim Versorgungs-
standard bestehen innerhalb der Euro-
pdischen Union (EU) allerdings deutli-
che Unterschiede (s. Abbildung 1). Eine
vergleichbare gesetzliche Regelung wie
in Deutschland mit einem Anspruch auf
SAPV besteht nur in wenigen Landern.
In den osteuropiischen Lindern entwi-
ckeln sich Konzepte und Strukturen fiir
die Palliativversorgung mit z.T. groBer
Dynamik. Exemplarisch sei hier Ruma-
nien genannt, das an einer nationalen
Strategie fiir Palliative Care arbeitet und
mit der Bildung eines Ausbildungszen-
trums fiir Palliative Care in Brasov ein
Referenzzentrum fiir Ost- und Siideuro-
pa geschaffen hat (National Strategy for
Palliative Care Romania, 2012).

18 http://www.eapcnet.eu (Stand: 12. September 2014).
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Abbildung 1: Palliativ- und Hospizdienste pro Million Einwohner in der europdischen Region der WHO (Centeno et al., 2013)

3.5.2 Stellung Deutschlands im internationa-
len Vergleich

In einer breit angelegten Studie wurde
2010 die Sterbequalitét (quality of death)
in 40 Lindern weltweit untersucht (Eco-
nomist Intelligence Unit, 2010). Kriterien
der Sterbequalitidt waren das Vorhanden-
sein einer Basis-Gesundheitsversorgung
am Lebensende, der Zugang zu einer spe-
zialisierten Versorgung am Lebensende
(end-of-life care) sowie deren Kosten und
Qualitat.

Wéhrend GrofBbritannien deutlich
an der Spitze liegt, belegen viele hoch-
entwickelte Liander schlechtere Plitze.
Deutschland steht in der Gesamtbewer-
tung auf Platz 8, hinter Osterreich und
den Niederlanden sowie vor Kanada und
den USA. Hoch bewertet wurden fiir
Deutschland die Basis-Gesundheitsver-
sorgung am Lebensende, schlechter die

19 Bei der Bewertung wurden die 4 Kriterien unterschied-
lich gewichtet: Qualitit mit 40 Prozent, Zugang mit
25 Prozent, Basis-Gesundheitsversorgung mit 20 Pro-
zent und Kosten mit 15 Prozent.

Zugangsmoglichkeiten zu einer speziali-
sierten Versorgung am Lebensende. Die
Kosten fiir die spezialisierte Versorgung
in Deutschland sind im Vergleich nied-
rig, wihrend Deutschland hinsichtlich der
Versorgungsqualitit auf dem achten Platz
hinter GroBbritannien, Ungarn, den USA,
Osterreich, Polen und Tschechien steht.
Hinsichtlich der beiden fiir Deutschland
schlechter bewerteten Kriterien Zugang
und Qualitdt zur spezialisierten Versor-
gung am Lebensende kommen die Exper-
ten zu dem Schluss, dass gute Palliativver-
sorgung der Initiative und Unterstiitzung
auf den hochsten politischen Ebenen be-
diirfe sowie die Aus- und Weiterbildung
mit einem Fokus auf der ambulanten Ver-
sorgung intensiviert werden miisse.

Auch ein innereuropiischer Ver-
gleich des Europiischen Parlaments von
2007 kam zu einem dhnlichen Ergebnis
und sah GroBbritannien als fithrend in
Europa, wihrend Deutschland nach die-
ser Untersuchung ebenfalls auf Platz 8 lag
(Moreno et al., 2008).



Diese Situation spiegelt sich auch
darin, dass international Vorbilder und
Best-Practice-Beispiele fiir Palliativver-
sorgung tiiberwiegend aus GroBbritan-
nien, gelegentlich auch aus Irland, Nor-
wegen oder Ruminien herangezogen
werden, nicht aber aus Deutschland.

Auf europdischer Ebene finden
das internationale Engagement sowie die
fachliche Anerkennung deutscher Pal-
liativmediziner u.a. einen Niederschlag
in zahlreichen Forschungsprojekten und
-konsortien. Trotzdem werden Entwick-
lungen in Deutschland international
kaum wahrgenommen. Das gilt fiir die kli-
nische Versorgung, fiir die Lehre wie auch
fiir die Forschung. Ein Ziel fiir die kom-
menden Jahre sollte es sein, sich in der
Palliativmedizin und -versorgung stiarker
international aufzustellen, so wie dies bei-
spielsweise fiir das Thema Schmerz be-
reits gelungen ist.

3.6 Fazit

Der demografische Wandel lasst fiir die
kommenden Jahre einen deutlichen An-
stieg der Patienten erwarten, die einer
Palliativversorgung bediirfen. Die ge-
setzlichen und regulatorischen Vorgaben
wurden in den letzten Jahren so gestal-
tet, dass eine solche Versorgung maoglich
ist. Im internationalen Vergleich befindet
sich Deutschland in der Palliativversor-
gung aber nur im Mittelfeld.

Ein gezielter Ausbau der Versor-
gung ist notwendig, wobei auch moderne
technologische Modglichkeiten wie z.B.
Telemonitoring oder Ambient Assisted
Living genutzt werden sollten. Dabei ist
zu erwarten, dass durch eine solche Wei-
terentwicklung der Palliativversorgung
Kosten eingespart werden konnen, indem
nicht mehr indizierte TherapiemaBnah-
men am Lebensende vermieden werden.

3 Umfeld der Palliativversorgung



4 Strukturen

4.1 Leistungserbringer

Palliativversorgung erfolgt in Deutsch-
land auf unterschiedlichen Ebenen: im
Rahmen der hausirztlichen und facharzt-
lichen Betreuung zu Hause sowie in sta-
tiondren Pflegeeinrichtungen. Weiterhin
erfolgt im hauslichen Umfeld die Versor-
gung mittels ambulanter Palliativ- und
Hospizdienste und -teams fiir eine SAPV
(nicht in allen Bundeslindern). Weite-
re Orte der Versorgung sind stationire
Hospize sowie im Krankenhaus Palliativ-
stationen und andere Abteilungen. Die
Palliativversorgung sollte auf verschiede-
nen Ebenen angeboten werden. Nur ein
kleiner Teil der Patienten mit lebensbe-
drohlichen Erkrankungen bendtigt eine
spezialisierte Palliativversorgung, die die
Einbeziehung eines spezialisierten Pallia-
tivteams erfordert. Fiir die Mehrzahl der
Patienten wird eine allgemeine Palliativ-
versorgung benotigt, die durch diejenigen
Grundversorger (Hausirzte, Pflegediens-
te) und Spezialisten (Onkologen, Geriater,
andere Fachirzte) erbracht wird, die Pa-
tienten mit lebensbedrohlichen Krankhei-
ten behandeln und iiber ein gutes Grund-
wissen und gute Basisfertigkeiten in der
Palliativversorgung verfiigen (Radbruch
& Payne, 2011).

4.1.1 Ambulante Palliativversorgung

Allgemeine ambulante Palliativ-
versorgung (AAPV): Die AAPV kann
gemil geltender Regelungen in der ver-
tragsirztlichen Versorgung von jedem
Arzt erbracht werden. Jedoch sollte fiir
die AAPV eine Basisqualifikation hinter-
legt werden. Weiterhin wird die AAPV von
ambulanten Pflegediensten mit Pallia-
tive-Care-Basisqualifikation ausgefiihrt.

Die meisten Patienten, die eine Palliativ-
versorgung benotigen, konnen durch die
AAPYV ausreichend unterstiitzt werden.

Hospizdienste: Die Unterstiit-
zung unheilbar und lebensbedrohlich er-
krankter Menschen und ihrer Angehorigen
durch ehrenamtliche Mitarbeiter ist we-
sentliches Merkmal der ambulanten Hos-
pizarbeit. Die Arbeit eines Hospizdienstes
erfolgt vornehmlich im hauslichen Umfeld
(und ist dann Teil der AAPV oder SAPV),
kann aber auch in Krankenhdusern, Pfle-
geheimen oder stationdren Hospizen statt-
finden. In der Begleitung der Betroffenen
iibernehmen die Ehrenamtlichen vielfalti-
ge Aufgaben, die den Menschen im Sinne
von lebensweltnahen Unterstiitzungsan-
geboten die Bewiltigung des Alltags in der
existenziellen Krisenerfahrung von schwe-
rer Krankheit und Sterben erleichtern sol-
len. Hauptamtliche Koordinationskrifte
unterstiitzen und begleiten die Arbeit der
Ehrenamtlichen und iibernehmen - je
nach Organisationsgrad und Angebots-
struktur des Hospizdienstes — auch Aufga-
ben in der Koordination der {ibrigen Leis-
tungen in der Palliativversorgung.

Spezialisierte ambulante Pal-
liativversorgung (SAPV): Unheilbar
und lebensbedrohlich Erkrankte haben
in der gesetzlichen Krankenversicherung
unabhingig von ihrem Aufenthaltsort
in der hauslichen Umgebung oder in ei-
ner stationidren Pflegeeinrichtung einen
gesetzlichen Anspruch auf eine SAPV,
sofern sich die AAPV nicht mehr als aus-
reichend erweist (G-BA, 2010). Haupt-
angebote in der SAPV sind eine speziali-
sierte palliativarztliche und -pflegerische
Beratung und/oder Versorgung bis hin



zu einem umfassenden, individuellen
Unterstiitzungsmanagement. Die Teams
arbeiten eng mit anderen Leistungser-
bringern zusammen (z. B. niedergelasse-
ne Arzte, Pflegedienste, Krankenhiuser,
stationdre Pflegeeinrichtungen, Hospiz-
dienste, Apotheken). Die Einbeziehung
anderer Berufsgruppen wie Sozialarbei-
ter, Psychologen, Seelsorger oder Phy-
siotherapeuten durch die SAPV-Teams
werden in der Regel nicht von den Kran-
kenkassen finanziert. Besonderheiten fiir
die Versorgung von Kindern und Jugend-
lichen sind 2013 vom Spitzenverband der
Deutschen Krankenversicherungen for-
muliert worden (GKV-Spitzenverband et
al., 2013).

Die Umsetzung der SAPV wird in
den Bundesldndern unterschiedlich ge-
handhabt (Jansky et al., 2011). Sekto-
reniibergreifende  Versorgungsmodelle
sind derzeit eher die Ausnahme. Eine fla-
chendeckende Versorgung durch SAPV-
Teams ist noch nicht gewihrleistet (G-
BA, 2011).

4.1.2 Palliativversorgung im stationdren
Bereich

Stationéire Hospize: Stationire Hospi-
ze sind selbststiandige Einrichtungen, die
fiir Menschen mit unheilbaren, lebensbe-
drohlichen Erkrankungen die Palliativ-
versorgung sicherstellen, wo eine Versor-
gung im hauslichen Umfeld nicht moglich
ist.2° Stationire Hospize sind Einrichtun-
gen mit familidrem Charakter, die in der
Regel Teil einer vernetzten Versorgungs-
struktur im regionalen Gesundheits- und
Sozialsystem sind. Kinderhospize haben
ein groBes iiberregionales Einzugsgebiet,
was eine Planung im deutschlandweiten
Kontext erforderlich macht. Die arztliche
Versorgung erfolgt im Rahmen der ver-
tragsarztlichen Versorgung durch Haus-
und Fachiirzte (Arzte mit der Zusatzqua-
lifikation Palliativmedizin).

20 Fiir Kinder und Jugendliche iibernehmen Kinder- und
Jugendhospize auch zusétzliche Aufgaben wie das Ange-
bot der Entlastungspflege oder Geschwisterbetreuung.
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Palliativstationen: Palliativsta-
tionen sind eigenstdndige, in ein Kran-
kenhaus integrierte spezialisierte Ein-
richtungen zur Versorgung unheilbar und
lebensbedrohlich erkrankter Menschen.
Ziele der Behandlung sind eine Verbes-
serung oder Stabilisierung der jeweiligen
Krankheitssituation, die Verbesserung
der Lebensqualitit sowie die anschlie-
Bende Entlassung, soweit moglich nach
Hause. Palliativstationen sind Stationen
bzw. Stationsbereiche mit einer moglichst
wohnlichen Gestaltung.

Palliativdienste: = Zunehmende
Bedeutung in der Krankenhausversorgung
hat die Einrichtung palliativmedizinischer,
multiprofessioneller und z. T. auch einrich-
tungsiibergreifend arbeitender Dienste.
Diese Dienste sorgen als Teams aus Arzten,
Pflegenden und anderen Berufsgruppen
fiir eine angemessene Palliativversorgung
auch auf anderen Stationen eines Kran-
kenhauses (EC, 2004). Haufig liberneh-
men sie neben der Schmerztherapie und
Symptomkontrolle das Entlassungsma-
nagement fiir Patienten.

4.1.3 Netzwerke der Palliativversorgung

Das Netz der Leistungserbringer in der
Palliativversorgung wichst kontinuier-
lich, ist deutschlandweit jedoch nicht fla-
chendeckend und regional ungleich dicht.
Im landlichen Bereich bestehen erhebli-
che Liicken. Dies gilt im Besonderen fiir
die ambulante Palliativversorgung. Das
Einzugsgebiet der ambulanten Leistungs-
erbringer kann im landlichen Bereich sehr
groB sein. Die SAPV von Kindern und Ju-
gendlichen umfasst in der Regel ein Ein-
zugsgebiet von mehr als 100 Kilometern
pro Behandlungsteam (GKV-Spitzenver-
band, Verbande der Krankenkassen auf
Bundesebene, DGP & DHPV, 2013). Zu-
sétzlich zur mangelnden Flachendeckung
fehlen Kriterien fiir die Qualitat von Netz-
werken.




4.2 Leistungstrager

Leistungstriger und in vielen Fillen auch
Leistungsfeststeller sind die gesetzlichen
oder privaten Krankenversicherungen,
die Beamtenbeihilfe, gesetzliche oder pri-
vate Pflegeversicherungen, Berufsgenos-
senschaften und gesetzliche Unfallver-
sicherungen, Haftpflichtversicherungen
oder auch die Kommunen (Sozialamter).

Sie werden grundsitzlich auf Antrag tatig.

Sind die medizinischen und pfle-
gerischen MaBnahmen selbstverstiand-
licher Teil der von den Leistungstrigern
finanzierten Leistungen der Palliativver-
sorgung, herrscht mit Ausnahme ambu-
lanter Leistungen nach § 39a SBG V beim
bedeutenden Teil der psychosozialen
Versorgung keine umfassende Regelung.
Viele dieser Leistungen werden derzeit
nicht angemessen oder gar nicht vergii-
tet. Die Leistungserbringer befinden sich
dadurch in einem Dilemma zwischen dem
ethischen Anspruch einer ganzheitlichen
Versorgung der Patienten und den 6kono-
mischen Grenzen ihrer Realisierbarkeit.

4.3 Leistungsempfanger

Die MaBnahmen der Palliativversorgung
gelten Menschen mit einer nicht heilba-
ren, lebensbedrohlichen Erkrankung und
ihren Angehorigen.

Machen Patienten mit Tumorer-
krankungen derzeit den weitaus groften
Teil der palliativ Versorgten aus, so wird
es in einer Gesellschaft mit stetig zu-
nehmenden chronischen Erkrankungen
immer wichtiger, auch weiteren Patien-
tengruppen den Zugang zur Palliativver-
sorgung zu 6ffnen. Beispielhaft fiir Krank-
heitsbilder, die eine Palliativversorgung
notwendig machen, sind schwere chro-
nische Lungenerkrankungen, chronische

21 Die folgende Gliederung bildet nicht ab, dass innerhalb
der genannten Gruppen Schnittmengen bestehen.

Nieren- oder Herzerkrankungen sowie
schwere neurologische Erkrankungen,
z.B. ALS, MS, M. Parkinson oder Demen-
zen. Hinzu kommen komplexe geriatri-
sche Krankheitsbilder. Besondere Auf-
merksamkeit gilt Patientengruppen, die in
der offentlichen Wahrnehmung weniger
prasent sind, z.B. Aidskranke (Cremer-
Schaeffer & Radbruch, 2012).

4.3.1 Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene

Padiatrische Palliativpatienten leiden
an einer Vielzahl von z.T. sehr seltenen
Erkrankungen. Die Altersspanne reicht
vom Frithgeborenen iiber das Klein- und
Schulkind bis zum Adoleszenten und jun-
gen Erwachsenen. Viele Patienten kon-
nen verbal nicht kommunizieren. Das
breite Spektrum an Grunderkrankungen
und Entwicklungsstufen bedingt die un-
terschiedlichsten =~ Symptomenkomple-
xe, komplizierte Behandlungsschemata
und individuelle Versorgungsstrukturen

(MAGS, 20009).

4.3.2 Menschen mit Migrationshintergrund

In Deutschland lag der Anteil der Men-
schen mit Migrationshintergrund 2011
bei 19,5 Prozent (Statistisches Bundes-
amt, 2012b). Dementsprechend nimmt
auch die Zahl der Menschen mit Migra-
tionshintergrund in der Palliativversor-
gung zu. Die erste Generation der soge-
nannten Gastarbeiter hat mittlerweile ein
Alter erreicht, in dem schwerwiegende
Erkrankungen haufiger auftreten als in
jungen Jahren. Auch in der Versorgung
von Kindern und Jugendlichen steigt die
Zahl derer, die anderen Kulturkreisen
entstammen oder ihnen nahe stehen. Kul-
turelle Unterschiede, damit einhergehen-
de spezifische Haltungen zu den Themen
Sterben und Tod oder zur Patientenauf-
klarung und Selbstbestimmung sind He-
rausforderungen fiir die Leistungserbrin-
ger in der Palliativversorgung. Das gilt
insbesondere auch fiir zu begleitende Fa-
milien, in denen sich Patienten und Ange-
horige, je nach Geschlecht und aufgrund



von Generationsunterschieden, gleichsam
in unterschiedlichen Familienkulturen
bewegen. Von den Leistungserbringern
ist hier besondere Kultursensibilitdt und
Kommunikationsfiahigkeit gefragt (Gram-
matico, 2008).

4.3.3 Menschen mit geistiger Behinderung
und Menschen mit Demenz

Die Palliativversorgung von Menschen
mit geistiger Behinderung ist erst in jiin-
gerer Zeit ein Gegenstand internationaler
wissenschaftlicher Publikationen (Fried-
man et al., 2012; Morton-Nance & Scha-
fer, 2012; Tuffrey-Wijne, 2012). Im Be-
reich der demenziellen Erkrankungen ist
die Zahl der Projekte und Publikationen
deutlich angestiegen. AuBerhalb zahlrei-
cher Studien zur Schmerzerfassung und
-behandlung sind bisher kaum palliativ-
medizinische Ansitze bei demenziellen
Patienten mit ausgepriagten Verhaltens-
verinderungen sowie mit psychischen
Symptomen in den Forschungsfokus ge-
treten, obwohl diese bei schwereren De-
menzen hiufig zu finden sind (Passmore
et al., 2012; Byrne et al., 2006).

4.3.4 Hochbetagte und Multimorbide

Um eine addquate Versorgung fiir die
steigende Zahl élterer und hochbetagter
Menschen zu gewihrleisten, wird eine
adaquate Palliativversorgung in den Ein-
richtungen der stationdren Altenpflege
bendtigt.22 In Nordrhein-Westfalen wur-
de ein landesweites Konzept zur Pallia-
tivversorgung in Pflegeheimen erarbeitet
(MGEPA, 2014). Den Bewohnern von
Altenpflegeheimen soll eine ebenso ad-
dquate Palliativversorgung ercffnet wer-
den, wie sie fiir Menschen im héauslichen
Bereich oder in Krankenh&dusern erfolgt.
Ist die Palliativversorgung in einer Reihe
von Heimen bereits Teil der Versorgung
oder wird zumindest mitgedacht, so gibt
es auch Triager und Institutionen, die hier

22 Die Fachgesellschaften DGP und DHPV haben ein
Grundsatzpapier zur Entwicklung von Hospizkultur
und Palliativversorgung in stationirer Einrichtung der
Altenbhilfe veroffentlicht (DHPV & DGP, 2012).
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kaum aktiv sind. Nicht in allen Belangen
ist die Zustandigkeit fiir die Gruppe der
Hochbetagten und Multimorbiden ge-
klart. Geriatrie, Gerontopsychiatrie und
Palliativversorgung konnen je nach Be-
darf sinnvolle Beitrige zu einer Verbes-
serung der Lebenssituation dieser Men-
schen leisten. Um handlungsfihig sein zu
konnen, bedarf es hier einer eindeutigen
Klarung der Kompetenzen.

Die Versorgung hochbetagter und
multimorbider Menschen verlangt von
den Leistungserbringern besondere fach-
liche Fahigkeiten, etwa in der Kommu-
nikation oder im Umgang mit ethischen
Fragestellungen sowie bei der Erndhrung
(Aufnahme oder Einstellung von kiinstli-
cher Ernahrung).

4.4 Interessengruppen

Offentliche Diskussionen, Forschungs-
aktivititen und Aktivititen zur Fort-
entwicklung der Palliativversorgung in
Deutschland werden maBgeblich von den
unterschiedlichen Interessenvertretun-
gen und Fachgesellschaften sowie von
Selbsthilfeorganisationen  mitgetragen.
Weitere bedeutende Akteure sind die Arz-
tekammern, die Kassenarztlichen Verei-
nigungen sowie die Spitzenverbinde der
Wohlfahrtsverbiande. Selbsthilfeorganisa-
tionen vertreten die Interessen einzelner
Patientengruppen oder Angehoriger (Pa-
tienten mit ALS, pflegende Angehorige,
verwaiste Eltern u.a.). Auf der politischen
Ebene gehen Impulse zur Weiterentwick-
lung der Palliativversorgung von den
Bundes- und Landesministerien, von den
Landschafts- und Kommunalverbanden,
Stadten und Gemeinden aus.

Wichtige Normensetzungen gehen
von einigen dieser Interessengruppen
aus. Die systematische Einbeziehung al-

23 Die Nationale Akademie der Wissenschaften Leopoldina
erarbeitet dazu mit Partnern eine Stellungnahme.




ler relevanten Interessengruppen in Ent-
wicklungs- und Entscheidungsprozesse
ist jedoch fiir alle Bereiche der Palliativ-
versorgung die Ausnahme.

4.5 Fazit

Wiéhrend die Palliativversorgung bei Pa-
tienten mit einer Tumorerkrankung in
Deutschland mittlerweile ausgebaut wur-
de, ist die Ausweitung auf andere Patien-
tengruppen (z.B. mit chronischen Nie-
ren-, Herz- oder Lungenerkrankungen)
noch nicht gelungen.

Insbesondere fiir Patienten mit De-
menz und fiir hochbetagte, multimorbide
Patienten miissen addquate Versorgungs-
konzepte entwickelt werden, die auch in
Einrichtungen der stationiren Altenpfle-
ge umgesetzt werden kénnen.

Ebenso sollten Konzepte fiir eine
bedarfsgerechte Palliativversorgung von
Menschen mit Migrationshintergrund
entwickelt werden.

Liicken in der Landschaft der Pal-
liativversorgung, die vor allem im land-
lichen Bereich und in der Palliativver-
sorgung von Kindern und Jugendlichen
bestehen, sollten durch eine am Bedarf
orientierte Weiterentwicklung der Ver-
sorgung geschlossen werden.
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Qualifizierungen fiir eine Tatigkeit in
der Palliativversorgung sind fester Be-
standteil von Ausbildungs- und Weiter-
bildungsangeboten. Die erforderliche
Fachkompetenz und palliative Haltung
mit ihren Zielen und Wertorientierungen
wird in der Aus-, Weiter- und Fortbildung
der beruflichen Leistungserbringer und
in Befahigungskursen fiir ehrenamtliche
Helfer vermittelt und befordert. Aus-,
Fort- und Weiterbildung der beruflichen
Helfer reichen von der Palliativmedizin
als Querschnittsbereich im Medizinstu-
dium und in der Pflegeausbildung bis zu
Beraterschulungen zu Patientenverfiigun-
gen und zur Ermittlung des mutmaBli-
chen Patientenwillens.

5.1 Ausbildung

Mit dem Curriculum Palliativmedizin.
Fiir Medizinstudenten und Arzte in Palli-
ativmedizin wurden in Deutschland 1996
erstmals systematische Empfehlungen zur
palliativmedizinischen Ausbildung verof-
fentlicht (Hecker, 1996; Cremer-Schaeffer
& Radbruch, 2012). Mit Anderung der
Approbationsordnung im Jahr 2009 wur-
de das Erbringen von Leistungsnachwei-
sen im Querschnittsfach Palliativmedizin
Pflicht. Seit 2013 werden Studierende nur
mit einem solchen Nachweis zum prak-
tischen Jahr zugelassen. Seit 2014 muss
jeder Medizinstudierende, der die Appro-
bation erhalten will, iiber palliativimedizi-
nische Kenntnisse verfiigen. Entsprechen-
de Lehrveranstaltungen werden derzeit an
den Universitdten in den studentischen
Ausbildungsplan integriert. Eine Mindest-
stundenzahl oder palliativmedizinische
Standards fiir Ausbildungsinhalte im Me-
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dizinstudium sind jedoch nicht bundes-
einheitlich festgelegt.>* Erste Initiativen zu
einer breit abgestimmten Entwicklung von
Lehrinhalten finden sich sowohl auf natio-
naler als auch auf européischer Ebene, wie
z.B. in der Miinchener Erklarung zum neu-
en Querschnittsbereich Palliativmedizin
(Dietz et al., 2011) und in der Athener Re-
solution der European Medical Students’
Association (EMSA, 2008).

Im Krankenpflegegesetz (KrPflG)
wird seit 2003 unter § 3 auf palliative MaB3-
nahmen als Ausbildungsinhalt hingewie-
sen.”> Auch in der Priifungsordnung fiir
Krankenpflege wird Palliativversorgung
beriicksichtigt. In § 3 Nr. 6 AltPflG (Alten-
pflegegesetz) ist die umfassende Beglei-
tung Sterbender als ein Ausbildungsziel
festgeschrieben. Wiahrend dieses Ausbil-
dungsziel auch MaBnahmen der Palliativ-
versorgung umfassen kann, gibt es bislang
keine standardisierte Ausbildung von Pfle-
genden in der Palliativversorgung.

5.2 Weiterbildung

Eine Zusatzweiterbildung fiir Palliativ-
medizin wurde 2003 in die Weiterbil-
dungsordnung der Bundesirztekammer
(BAK, 2013)*¢ aufgenommen und von den
Landesarztekammern zunichst nahezu

24 Denkbar wire demgegeniiber z. B. eine Zahl von 40 Un-
terrichtsstunden (Dietz et al., 2011).

25 Gesetz liber die Berufe in der Krankenpflege und
zur Anderung anderer Gesetze vom 16. Juli 2003. In
Artikel 1 enthalten ist das Gesetz {iber die Berufe in
der Krankenpflege (KrPflG). Verwiesen wird darin auf
Abschnitt 2 § 3 BGBI 12003/36.

26 Diese Weiterbildung berechtigt bereits qualifizierte
Fachirzte zur Zusatzbezeichnung Palliativmedizin,
wenn diese eine 40-stiindige Weiterbildung in Palliativ-
medizin sowie nachfolgend 120 Stunden Fallseminare
inklusive Supervision absolvieren.
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unverdndert iibernommen.” Zu dieser
Zusatzweiterbildung haben die Bundes-
arztekammer und die DGP ein Curriculum
fiir Arzte herausgegeben (BAK & DGP,
2011, basierend auf BAK & DGP, 2004).
Mittlerweile haben rund 6 000 Arzte die-
se Qualifikation erworben (Nauck, 2011).
Ahnliche Qualifikationen wurden bisher
in rund 20 Landern weltweit eingefiihrt.
Facharztstatus erreicht Palliativmedizin
nur in einigen wenigen Landern, wie z. B.
in England und Irland.

Fiir den Bereich der Pflege wurde
bereits 1996 das erste Basiscurriculum
Palliative Care vertffentlicht, das bis heu-
te die Grundlage fiir die Fortbildung ist
(Kern et al., 1996). Die von den Fachge-
sellschaften anerkannten Kurse umfassen
eine Fortbildungszeit von 160 Stunden
und entsprechen den Anforderungen des
§ 39a SGB. Diese Kurse sind qualitits-
gesicherte, weitgehend standardisierte
Fortbildungen. Sie konnten Grundlage
fiir einen staatlich anerkannten Weiter-
bildungsabschluss in der Pflege sein. Etwa
16 500 Personen haben bisher eine Palli-
ative-Care-Fortbildung absolviert.® Fiir
Berufsgruppen aus psychosozialen Ar-
beitsfeldern und der Physiotherapie wur-
den ebenfalls Curricula herausgegeben
(Gisbertz et al., 1999; Uebach, 2004).%
Fiir Kinder- und Jugendarzte existiert ein
spezielles Curriculum (Kaldirim-Celik et
al., 2013).

5.3 Qualitatssicherung
Hospiz- und Palliativeinrichtungen miis-

sen sich als gleichberechtigte Partner im
Gesundheitssystem den Herausforde-

27 In Hamburg wird fiir die Zusatzweiterbildung Palliativ-
medizin auch ein praktischer Teil der Weiterbildungs-
zeit an einer Weiterbildungseinrichtung gefordert.

Die Qualifikation kann auch durch eine 12-monatige
Tétigkeit bei einem Weiterbildungsbefugten fiir Pallia-
tivmedizin erworben werden.

28 Datenbasis des Bonner Zentrums fiir Palliativmedizin,
Mitteilung von Martina Kern, April 2013.

29 S. auch: http://www.dgpalliativmedizin.de/sektionen/
sektion-psychologie.html (Stand: 12 September 2014).

rungen im Qualititsmanagement stel-
len. Dass dabei die in anderen Bereichen
giangigen Anforderungen der Struktur-,
Prozess- und Ergebnisqualitit nicht ohne
Weiteres auf die Hospiz- und Palliativ-
versorgung iibertragen werden konnen,
sondern deren Besonderheiten Rechnung
getragen werden muss, ist selbstverstand-
lich.

Eine wichtige Voraussetzung zur
Qualitatssicherung in der Palliativversor-
gung ist die Schaffung einer fundierten
Datengrundlage. Modelle zur Erhebung
tragfahiger Daten aus dem Gesundheits-
sektor unter Beriicksichtigung der Pallia-
tivversorgung werden derzeit entwickelt.

Die Hospiz- und Palliativerfassung
(HOPE) ist ein seit 1999 stindig weiter-
entwickeltes und validiertes Instrument
zur Dokumentation und Qualititssiche-
rung, in dem u.a. ein jahrliches Bench-
marking3® der teilnehmenden Einrich-
tungen erfolgt (Stiel et al., 2012).3* Uber
20 000 Patientenverldufe wurden inzwi-
schen dokumentiert. Viele Einrichtungen
der Palliativversorgung wie Palliativstati-
onen, stationdre Hospize und ambulante
Hospizdienste nutzen dieses System als
externes Qualitatssicherungsinstrument
und fiir das Benchmarking.

Das Nationale Hospiz- und Pallia-
tiv-Register fiihrt patientenbezogene Da-
ten zur Hospiz- und Palliativversorgung
fiir mindestens einen jahrlichen Stichpro-
benzeitraum von 3 Monaten bzw. 30 Pa-
tienten iiberregional, multiprofessionell
und sektoreniibergreifend aus dem Ver-
sorgungsalltag zusammen.3?

30 Unter Benchmarking wird ein kontinuierlicher Prozess
verstanden, mit dem die Qualitét der Betreuung in
der eigenen Einrichtung anhand vorher ausgewihlter
Qualitdtsindikatoren mit denen anderer Einrichtungen
verglichen werden kann. Grundlage sind die Dokumen-
tationen der Leistungserbringer in der Versorgung.

31 Vgl. https://www.hope-clara.de (Stand: 12. September
2014). Es handelt sich um ein gemeinschaftliches
Projekt des DHPV gemeinsam mit der Deutschen
Krebsgesellschaft und der DGP.

32 Vgl. http://www.hospiz-palliativ-register.de (Stand: 12.
September 2014).
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5.4 Fazit

In der Aus- und Weiterbildung von Arzten
sind mittlerweile bundesweite Vorgaben
formuliert worden, die allerdings in den
Universititen und Bundeslindern sehr
unterschiedlich umgesetzt werden. Eine
Einigung auf gemeinsame Qualitdtsstan-
dards in der Umsetzung der medizini-
schen Lehre ist dringend erforderlich.

Fiir die Qualitatssicherung wurden
mittlerweile Strukturen wie das Nationale
Hospiz- und Palliativ-Register geschaffen,
die eine bundesweite Qualitétssicherung
ermoglichen. Allerdings ist die Teilnah-
me an diesen freiwilligen Qualitétssiche-
rungsmafBnahmen noch gering. Es sollten
deshalb Anreize fiir eine Teilnahme einge-
fiihrt werden, z.B. von den Leistungstra-
gern durch entsprechende Klauseln in den
Vertragen zur Palliativversorgung.

Mit einem Ausbau der Qualititssi-
cherung konnen gleichzeitig wichtige In-
formationen zur Versorgungsforschung
geliefert werden.

5 Qualitat und Qualifikation
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Dauerhaft etablierte palliativmedizini-
sche Forschungsstrukturen existieren in
Deutschland nur an 9 von 36 universitéts-
medizinischen Einrichtungen.s? Thre per-
sonellen und finanziellen Ressourcen sind
begrenzt, sodass die Weiterentwicklung
der palliativmedizinischen Forschung
von diesen Zentren aus nur langsam fort-
schreitet.

An der Mehrheit der medizinischen
Fakultdten (27) sind keine dauerhaften
Ressourcen fiir die palliativmedizinische
Forschung vorhanden. Einzelne palliativ-
medizinische Forschungsprojekte wurden
von anderen Abteilungen und Fachrich-
tungen initiiert, z.B. von der Allgemein-
medizin, Anasthesiologie oder Psychoso-
matik.

Spezifische Forderprogramme fiir
die palliativmedizinische Forschung sind
in Deutschland nur in Ansitzen vorhan-
den. Die Deutsche Krebshilfe hat seit
den Anfingen der Palliativmedizin ne-
ben der Forderung von Modellprojekten
zur Kklinischen Versorgung (und einer
Anschubfinanzierung der Mehrzahl der
palliativmedizinischen Lehrstiihle) auch
Forschungsprojekte mit palliativmedizi-
nischer Fragestellung gefordert. Die For-
schungsforderung der Deutschen Krebs-
hilfe ist jedoch an einen klinischen Bezug
gekniipft und kann auBerdem nur fiir Un-
tersuchungen an Patienten mit Tumorer-
krankungen bewilligt werden.

33 An den deutschen medizinischen Universititen gibt es
zurzeit 8 Professuren fiir Palliativmedizin: in Aachen,
Bonn, Erlangen, Freiburg, Gottingen, K6ln, Mainz und
Miinchen. Zudem gibt es 2 Professuren fiir Kinderpal-
liativmedizin in Witten-Herdecke und Miinchen sowie
jeweils 1 Professur fiir Spiritual Care und fiir Soziale
Arbeit fiir Palliativmedizin in Miinchen.

Von der Deutschen Krebshilfe wer-
den mittlerweile 12 onkologische Spitzen-
zentren gefordert. Wiahrend diese Zentren
auch palliativmedizinische Kompetenz in
der klinischen Versorgung vorhalten miis-
sen, gibt es keine spezifische Forderung
der palliativmedizinischen Forschung in
diesem Forderprogramm.

Die Robert Bosch Stiftung hat in
den vergangenen Jahren eine Reihe von
Modellprojekten zur Verbesserung der
klinischen Palliativversorgung und der
Fort- und Weiterbildung geférdert. For-
schungsprojekte wurden hierbei jedoch
nur in geringem Umfang finanziert.

Das Bundesministerium fiir Bil-
dung und Forschung (BMBF) initiierte im
September 2012 eine Forderrunde zu dem
Aktionsplan
im Rahmenprogramm Gesundheitsfor-
schung der Bundesregierung. Die Aus-
schreibung setzte den Schwerpunkt auf
die Themengebiete Patientensicherheit
und Lebensqualitdt, dabei wurde in den
Forderrichtlinien ein besonderer For-
schungsbedarf zur Verbesserung der Le-
bensqualitidt von Patienten im Bereich der
Palliativmedizin und Schmerztherapie
dargestellt.

sversorgungsforschung”

Spezifische Forderprogramme fiir
die palliativmedizinische Forschung gibt
es in Deutschland bisher jedoch nicht.

Im 7. Rahmenprogramm der euro-
pdischen Forschungsférderung wurde in
einem 2012 verdffentlichten Aufruf zum
Schwerpunkt ,,Health Innovation“ im Ar-
beitsprogramm ,Cooperation® eine For-
derung von forscherinitiierten klinischen



Studien (Investigator Initiated Studies
[IIT]) und Beobachtungsstudien zur un-
terstiitzenden (supportiven) und palliati-
ven Versorgung angeboten (EC, 2012). In
EU-geforderten Projekten und in anderen
internationalen Netzwerken sind einzelne
deutsche Zentren vertreten,3* eigenstan-
dige deutsche Forschungsverbiinde fehlen
jedoch ganz.

34 http://www.eapcnet.eu/Themes/Research/
ResearchProjects.aspx (Stand: 12. September 2014).

6 Forschungsstrukturen
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7.1 Bedarf und Prioritaten

Patienten haben einen Anspruch auf die
bestmogliche Behandlung, auch wenn
die Heilung einer weit fortgeschrittenen
und lebenslimitierenden Erkrankung
nicht mehr maglich ist. Die palliativme-
dizinische Behandlung braucht deshalb
Forschung, um die bestmoglichen Be-
handlungsoptionen zu finden, weiterzu-
entwickeln sowie ein besseres Verstind-
nis fiir die Situation von Sterbenden zu
ermoglichen.

Palliativmedizinische = Forschung
ist notwendig, um neue Ansétze zu finden
(z.B. in der Behandlung von Miidigkeit
bestehende Behand-
lungsoptionen zu vergleichen (z.B. in der

oder Schwiche),

Opioidtherapie) oder Probleme besser zu
verstehen, damit auf diesem Verstandnis
basierend neue LoOsungsansitze entwi-
ckelt werden konnen (z.B. Umgang mit
dem Sterbewunsch von Patienten).

Als Besonderheit kommt hinzu,
dass im Gegensatz zu nicht zum Tode fiih-
renden Erkrankungen, bei denen vor al-
lem objektive Parameter die Effizienzziele
definieren, in der Palliativversorgung die
individuelle subjektive Perspektive der
Betroffenen im Vordergrund steht. Dies
muss in der Forschung angemessen be-
riicksichtigt werden.

Der holistische Anspruch der Palli-
ativversorgung beinhaltet, Forschungsan-
sitze interdisziplinar sehr breit anzulegen
und dabei unterschiedliche Forschungs-
paradigmata gelten zu lassen. Dies fiihrt
dazu, dass neben den Methoden der
biomedizinischen Forschung auch For-

schungsmethoden der Sozial- und Geis-
teswissenschaften eingesetzt
werden miissen. Ein fachlich fundier-
tes Spektrum an biomedizinischen und
sozialwissenschaftlichen Forschungsde-
signs sowie qualitativer und quantitati-
ver Methoden ist erforderlich, um unter-
schiedliche Fragestellungen angemessen
beantworten zu konnen. Auch sind Un-
tersuchungen mit Mixed Methods3 er-
forderlich, weil fiir den Untersuchungs-
gegenstand, insbesondere bei komplexen
Interventionen, gleichzeitig verschiedene
Dimensionen relevant sind.

sinnvoll

Dieser breite Ansatz erfordert eine
Forschungsagenda, in der die Fragestel-
lungen und Methoden in einen Rahmen
gestellt werden, der sich an den Patienten
und ihren Bedarfen und Bediirfnissen ori-
entiert.?® Eine erste Sammlung von For-
schungspriorititen aus der Perspektive
der Experten in der Palliativversorgung
liegt aus einer europaischen Umfrage vor,
in der die Behandlung von Schmerzen,
Fatigue (Erschopfbarkeit) und Kachexie
(Auszehrung), Erhebungsinstrumente
und die letzten Lebenstage als Prioritdten
in der Forschung beschrieben wurden (Si-
gurdardottir et al., 2012).

Ziel der Palliativversorgung ist der
Erhalt oder die Wiederherstellung einer
moglichst optimalen Lebensqualitat fiir
den Patienten. Die subjektive Perspekti-
ve der Patienten ist deshalb von iiberra-

35 Mixed Methods bezeichnet die Kombination von
unterschiedlichen erkenntnistheoretischen Positionen
(http://obssr.od.nih.gov/scientific_areas/methodology/
mixed_methods_research/index.aspx, Stand:

12. September 2014).

36 Dies wurde u. a. in der sogenannten Venice declaration
betont (IAHPC & EAPC, 2006).



gender Bedeutung in der palliativmedizi-
nischen Forschung. Dafiir ist neben der
Erforschung von gegebenen Bedarfen
vor allem Forschung zu den aus Sicht
des Patienten und seiner Angehorigen
vorhandenen Bediirfnissen erforderlich.
Letztendlich sollten aber Patienten, An-
gehorige und Freunde in allen Phasen
der Forschung eingebunden werden, da-
mit der Fokus auf die Patientenperspek-
tive bestehen bleibt. Von der englischen
Cancer Experiences Collaborative (CECo)
wurde in den vergangenen Jahren eine
solche Einbindung ermdglicht, sodass die
Betroffenen bei Planung und Ausfiihrung
von Studien beratend zur Seite standen,
spater auch eigene Studienideen (z.B. zu
Freundschaft bei Krebserkrankung) ein-
brachten und am Schluss sogar eigene
Studien planten (NCRI, 2011).

7.2 Biomedizinische Grundlagen-
forschung

Biomedizinische Grundlagenforschung ist
fiir die Weiterentwicklung der Symptom-
kontrolle bei Schwerstkranken und Ster-
benden von hoher Bedeutung.

Die haufigen Symptome Angst, Dys-
pnoe (Atemnot), Nausea (Ubelkeit) und
Schmerz sind mit hohem Leidensdruck
fiir den Patienten verbunden (Lindqvist
et al., 2013). Fatigue (Erschopfbarkeit)
wird von den Behandlern bei vielen Pati-
enten nicht als Belastungsfaktor erkannt
oder ernst genommen (Radbruch et al.,
2008). Die genauen pathophysiologi-
schen Grundlagen fiir diese Symptome
sind jedoch nicht ausreichend erforscht.
Um diese Symptome besser lindern zu
konnen, bedarf es gezielter biomedizini-
scher Grundlagenforschung.

7.2.1 Aktueller Stand der Forschung

Die molekular-mechanistische Schmerz-
forschung steht an der Schwelle einer
sprunghaften Entwicklung. Zum einen
werden zunehmend die molekularen
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Strukturen der Zielmolekiile mit atoma-
rer Auflosung auf der Basis von Rontgen-
strukturanalysen beschrieben. Zum Bei-
spiel gelang 2012 die Modellierung und
thermodynamische Analyse eines Schliis-
selmolekiils des erblichen Schmerzsyn-
droms Erythromelalgie und ermoglichte
das Verstindnis der verstarkten Wirk-
samkeit bestimmter Pharmaka.?” Analoge
Ergebnisse werden von der Strukturana-
lyse der 4 Opiatrezeptoren erwartet (Fi-
lizola & Devi, 2012). Zum anderen sind
diese hochauflésenden Strukturanalysen
von Schliisselmolekiilen der Aufnah-
me, Weiterleitung und Verarbeitung von
Schmerzsignalen im Zusammenhang mit
den neuesten Gen-Sequenziermethoden,
dem Next Generation Sequencing (NGS),
zu sehen. Sie stellen somit einen Schliissel
fir die Personalisierte Medizin dar, die es
ermoglichen konnte, z.B. das Opioid zur
Schmerztherapie fiir den einzelnen Pati-
enten passend zu seinem Genom auszu-
suchen.

In der Erforschung von Prinzipien
in der Schmerzmedizin ist die Entwick-
lung von Antikoérpertherapien am wei-
testen fortgeschritten. Diese richten sich
gegen den Nervenwachstumsfaktor (ner-
ve growth factor) bzw. seinen Rezeptor
TrkA. Doch sind diese neuen Verfahren
nicht frei von Nebenwirkungen (wie z. B.
Gelenkproblemen) und erfordern daher
Optimierungen.

Im Vergleich zur Grundlagenfor-
schung zum Thema Schmerz ist die For-
schung zu anderen Symptomen rudimen-
tar. Die Zahl der Publikationen im Januar
2013 in PubMed3® zu ,palliative” und je-
weils einem dieser Symptome zeigt das

Ungleichgewicht: ,palliative and pain®

37 Es handelt sich um eine Mutante des Ionenkanals
Na(V)1.7 (Yang et al., 2012).

38 PubMed ist eine englischsprachige textbasierte
Metadatenbank mit medizinischen Artikeln bezogen
auf den Gesamtbestand fiir Biomedizin der nationalen
medizinischen Bibliothek der Vereinigten Staaten
(National Library of Medicine, NLM) (http://www.ncbi.
nlm.nih.gov/pubmed, Stand: 12. September 2014).




(11 516 Arbeiten) wird wesentlich haufi-
ger genannt als ,palliative and anxiety“
(1 099), ,palliative and dyspnea“ (1 338),
spalliative and nausea“ (1 203) oder ,pal-
liative and fatigue“ (887). Zur Entstehung
des Symptoms Schmerz gibt es seit mehr
als 50 Jahren eine ausfiihrliche Literatur,
aktuelle z.B. von McMahon et al. (2013)
oder Baron et al. (2013). Ahnliches gilt fiir
das Symptom Angst. Fiir andere relevante
Symptome der Palliativmedizin wie Nausea
(Ubelkeit) und Dyspnoe (Atemnot) ist dies
nicht der Fall (Simon et al., 2012b; Benze
et al., 2012a; Benze et al., 2012b). Daher
ist es sinnvoll, der Grundlagenforschung
zu diesen Symptomen neue Impulse zu
geben, ohne die Forderung der Grundla-
genforschung zu Schmerz und Angst zu
reduzieren, da diese Symptome auch zu
eigenstandigen Krankheitsentitdten mit
hoher klinischer Relevanz werden kénnen.

7.2.2 Stand der Forschung in Deutschland im
internationalen Vergleich

Deutschland hat eine gute Tradition und
nimmt einen hohen internationalen Stel-
lenwert in der medizinischen und phar-
makologischen Schmerzforschung ein.
Die deutsche Schmerzforschung steht
nach Anzahl der Publikationen in der fiih-
renden Fachzeitschrift PAIN auf Rang 2,
hinter den USA und noch vor Kanada und
Grofbritannien. Bestimmte Technologi-
en (Rontgenstrukturanalyse und NGS,
ebenso wie die neurobiologische Grund-
lagenforschung) sind in Deutschland auf
hohem Niveau vorhanden. Ebenso nimmt
Deutschland einen hervorragenden inter-
nationalen Rang bei der Erforschung der
Physiologie der Atmungsregulation ein
(Richter & Spyer, 2001).

In der Grundlagenforschung zu an-
deren Symptomen liegt weder im Ausland
noch in Deutschland eine nennenswerte
Expertise vor. Kooperationen zwischen
klinischen palliativmedizinischen  Ar-
beitsgruppen und den bestehenden onko-
logischen Grundlagenforschern zur Erfor-
schung von Nausea oder Kachexie fehlen.

7.2.3 Themen und Inhalte fiir die weitere
Entwicklung

Nausea und Dyspnoe eignen sich in
besonderem MaBe fiir eine erfolgrei-
che Grundlagenforschung. Zwar gibt es
zahlreiche pharmakologisch begriindete
Ansitze zur Therapie von Nausea, doch
die klinische Evidenzlage zu den Anti-
emetika (Medikamente gegen Nausea)
ist schwach (Davis et al., 2010; Benze et
al., 2012a; Benze et al., 2012b). Mehre-
re Signaltransduktionswege konnen zur
Entstehung und Therapie von Nausea
beitragen (Cannabinoide, Opioide, Do-
pamin, Serotonin, Transient-receptor-
potential[ TRP]-Kanile). Um die Ubertra-
gung von der Grundlagenforschung in die
klinische Forschung vornehmen zu kon-
nen, fehlen gute Tiermodelle. Dyspnoe
lasst sich symptomatisch mit Opioiden
und Anxiolytika (angstlosenden Medika-
menten) behandeln. Zu beiden Substanz-
gruppen gibt es bereits eine solide Grund-
lagenforschung, aus der heraus sich eine
spezifische palliativmedizinische For-
schung zur Dyspnoe entwickeln kann.

Auf der humanexperimentellen
Seite sollten analog zur Erforschung der
Signalverarbeitung des Schmerzes (Klein
et al., 2005) auch humane Surrogatmo-
delle der Dyspnoe oder Nausea identifi-
ziert werden, z.B. unter Einbindung der
funktionellen Bildgebung.

Weitere Kandidaten der palliativ-
medizinischen Grundlagenforschung sind
Kachexie (Auszehrung) und Fatigue (Er-
schopfbarkeit). Die Entwicklung von Tier-
modellen und humanen Surrogatmodel-
len ist notwendig, um Ursachen und vor
allem den fortschreitenden Verlauf diffe-
renzierter zu untersuchen. Auch hier gibt
es eine solide Grundlagenforschung, z.B.
zum Einfluss der verschiedenen Zytokine
in der Entstehung und Aufrechterhaltung
von Kachexie (Fearon et al., 2012; Laviano
et al., 2012), auf der eine spezifische palli-
ativmedizinische = Grundlagenforschung
aufbauen konnte.



7 Forschungsagenda

Themenkatalog zur Grundlagenforschung

e Erweiterung der Forschungsprogramme zur Neurobiologie des Schmerzes mit Bezug

auf palliativmedizinische Aspekte

e Erweiterung der Forschungsprogramme zur Neurobiologie der Angst mit Bezug auf pal-

liativmedizinische Aspekte

¢ Grundlagenforschung zu anderen relevanten Symptomen (Dyspnoe, Nausea, Kachexie ...)

e Forschung zur medikamentdsen Therapie bei seltenen Indikationen und in Bereichen,
in denen nur geringe Fallzahlen zu erwarten sind (Orphan-Drug-Programme)

7.3 Klinische Forschung, Methodik,
translationale Forschung

7.3.1 Aktueller Stand der Forschung

Die klinische Forschung in der Pallia-
tivmedizin ist im Vergleich zu anderen
Bereichen der Medizin vernachlassigbar
gering (Kaasa & Radbruch, 2008). Bei
den Mitarbeitern bestehen oft Barrie-
ren: Das vorherrschende Leitbild in der
Palliativversorgung ist von Fiirsorge und
Mitgefiihl geprigt, diese Betonung der
empathischen Seite ldsst oft rationale
Fragen nach dem ,Warum?“ oder ,Was
ist besser?“ als nachrangig oder negativ
erscheinen. Forschungsprojekte werden
deshalb misstrauisch beobachtet, weil
sie dem Leitbild nicht zu entsprechend
scheinen. Einige der beteiligten Berufs-
gruppen in der Palliativversorgung sind
aufgrund ihrer Ausbildung weniger ,for-
schungsorientiert® als Arzte (z.B. Kran-
kenpflegepersonal, Sozialarbeiter, Phy-
siotherapeuten).

Das Fehlen von Evidenz wird im-
mer wieder beklagt (Nauck & Radbruch,
2012). Selbst internationale Forschungs-
verbiinde fithren nur in Einzelfillen klini-
sche Studien durch (Klepstad et al., 2011).
Die Durchfithrung von Interventionsstu-
dien mit Patienten in der Palliativversor-
gung ist methodologisch schwierig, da die
Zahl der behandelten Patienten in den
einzelnen Zentren klein und die Abbruch-
rate bei fortgeschrittenem Krankheitsver-
lauf hoch ist (Jordhoy et al., 1999).

Selbst im Bereich der Tumor-
schmerztherapie fehlen klinische Studien.
Die in Kapitel 7.2 geschilderten Durch-
briiche in der Grundlagenforschung zu
Schmerz werden nicht in neue Therapie-
formen umgesetzt. 2011 und 2012 wur-
den von der US-amerikanischen Food
and Drug Administration (FDA) 16 neue
Analgetika zugelassen,3 von denen kein
einziges eine neue Zielstruktur (drug tar-
get) oder einen neuen Wirkmechanismus
beinhaltet. Sie waren sdmtlich Neuformu-
lierungen bekannter Medikamente.

In der onkologischen Forschung
wird die wissenschaftliche Bearbeitung
einer kausalen onkologischen Palliativthe-
rapie, bei der das Ziel nicht die Heilung,
sondern Verlangerung der Lebenszeit oder
Symptomlinderung ist, als Ergdnzung und
kontinuierliche Verlangerung der streng
symptomorientierten  palliativmedizini-
schen Behandlung angestrebt. Jiingere
Erkenntnisse iiber den weiterhin hinsicht-
lich der Lebenserwartung stagnierenden
Nutzen der onkologischen Palliativthera-
pie stiitzen die Forderung nach einer frii-
hen Integration der Palliativmedizin. Hier
iiberschneiden sich die Fragestellungen
der palliativmedizinischen klinischen For-
schung allerdings mit der Forschung zur
onkologischen Supportivtherapie. Eigen-
stindige Untersuchungen zu palliativime-
dizinischen Fragestellungen sind rar.

39 http://www.painresearchforum.org (Stand: 12. Septem-
ber 2014).



Eine eigenstandige klinische For-
schung zu Palliativpatienten mit anderen,
nichttumorbedingten ~Erkrankungen ist
nur in Ansitzen vorhanden. In anderen Re-
gionen mit einem hoheren Anteil an HIV/
Aids- oder Tuberkulosepatienten wird eine
zunehmende Zahl von Interventionsstudi-
en veroffentlicht, z. B. zum Einsatz von An-
drogenen bei Fatigue (Thiem et al., 2012).
Interventionsstudien zu palliativmedizini-
schen Fragestellungen bei Patienten mit
weit fortgeschrittenen Lungen-, Herz- oder
Nierenerkrankungen wie auch zu Patienten
mit lebensbedrohlichen neurologischen Er-
krankungen sind nur vereinzelt vorhanden.

7.3.2 Stand der Forschung in Deutschland im
internationalen Vergleich

Wiéhrend die onkologische Forschung in
Deutschland einen angesehenen Platz in
den internationalen Forschungsnetzwer-
ken einnimmt, steckt die klinische palli-
ativmedizinische Forschung in Deutsch-
land noch in den Kinderschuhen.

Publizierte Wirksamkeitsnachwei-
se zur medikamentosen oder nichtmedi-
kamentosen Kontrolle vieler Symptome
nach den Regeln der guten klinischen
Praxis (Good Clinical Practice, GCP)+
sind in Deutschland, aber auch interna-
tional die Ausnahme. Dies kann u.a. auf
eine Reihe methodischer, aber auch for-
schungsethischer Aspekte zuriickgefiihrt
werden (Vorbehalte gegeniiber Forschung
an Schwerst- oder Sterbenskranken, di-
vergierende Therapieziele, Problematik im
Zusammenhang mit informierter Einwilli-
gung [Informed Consent] am Lebensende
oder bei retrospektiver Forschungsmetho-
dik, Einschluss- und Ausschlusskriterien
bei Arzneimittelstudien etc.) (Bennett et
al., 2010; Pautex et al., 2005).

40 Europiische GCP-Richtlinie 2003/94/EG und deutsche
GCP-Verordnung vom 5.8.2004 fiir die klinische
Priifung mit Arzneimitteln. Auch das Arzneimittelgesetz
(AMG) verweist darauf (Gesetz iiber den Verkehr mit
Arzneimitteln (1976) zuletzt gedndert durch Artikel 2a G
v. 27.03.2014 (BGBL. I S. 261). http://www.gesetze-im-
internet.de/bundesrecht/amg_1976/gesamt.pdf (Stand:
10. September 2014).

7.3.3 Themen und Inhalte fiir die weitere
Entwicklung

Fiir eine evidenzbasierte Entscheidungs-
grundlage fiir die Anwendung von Medi-
kamenten und Behandlungsstrukturen
sind Ergebnisse aus Interventionsstudien
an Patienten in der Palliativversorgung
Solche
Studien sollten vorangetrieben werden.

eine unerlissliche Grundlage.

Angesichts der methodologischen Pro-
bleme (Rekrutierungsprobleme und hohe
Dropout-Rate bei palliativmedizinischen
Studien) sind zunachst innovative Ansét-
ze zur Forschungsmethodik erforderlich.
Dies kann auch in anderen palliativmedi-
zinischen Forschungsfeldern ein Problem
sein, ist aber vor allem in der klinischen
Forschung relevant.

Qualitative Studien koénnen zur
Generierung von klinisch relevanten
Hypothesen und zur Formulierung von
relevanten Qualitdtskriterien genutzt
werden. Die Kombination von quali-
tativen und quantitativen Methoden
kann zu einer Triangulation* des Un-
tersuchungsgegenstandes
zu einer Validierung einer ansonsten
methodisch schwachen Studie fiihren.

und damit

Innovative Methoden wie N=1-Studien
oder Enriched Enrollment (selektive Re-
krutierung) konnen ebenfalls zu aussa-
gekriftigen Studienergebnissen fiihren.
Allerdings werden Studien mit Enriched
Enrollment oder multiplem Cross-over
auch kritisiert, da die Aussagekraft sol-
cher Studien auf eine kleinere Zielgruppe
eingeschriankt und nur bedingt generali-
sierbar sein kann.+

41 Triangulation bezeichnet in der Sozialforschung eine
Forschungsstrategie, bei der verschiedene Sichtweisen
oder Methoden auf das gleiche Phdnomen genutzt wer-
den, um mit den Stérken der jeweils einen Vorgehens-
weise die Schwichen der jeweils anderen auszugleichen.

42 Enriched Enrolment: Es werden nur Probanden in die
Studie eingeschlossen, bei denen in einer Vorphase
unter der Priifmedikation ein Therapieeffekt aufge-
treten ist. N=1-Studie: Jeder Patient dient als seine
eigene Kontrolle, in der Regel mit mehrfachem Wechsel
(Cross-over) zwischen Priifmedikation und Vergleichs-
therapie, und wird einzeln ausgewertet. In der Gesamt-
auswertung konnen dann diese Einzelergebnisse von
mehreren Patienten zusammengefasst werden.



Vor dem Hintergrund einer solchen
methodologischen Entwicklung sind kli-
nische Studienprogramme erforderlich,
bei denen mit vergleichbarer Methodik
vergleichbare Ergebnisse und letztendlich
auch eine Poolbildung der Ergebnisse aus
mehreren Interventionsstudien moglich
sind, damit eine evidenzbasierte Empfeh-
lung von essenziellen Medikamenten zu
verschiedenen Symptomen moglich wird.
Dazu gehoren auch Interventionsstudien
zu selteneren Symptomen wie Juckreiz
oder Schwitzen und Studien zu Verfah-
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ren der Komplementarmedizin. Die in der
Grundlagenforschung entwickelten Ideen
und Ansitze sollten moglichst rasch in
Forschungsverblinden zu anwendbaren
Therapieverfahren weiterentwickelt und
in klinischen Studien iiberpriift werden
(translationale Forschung).

Im Bereich der epidemiologischen
Studien sind Langsschnittuntersuchun-
gen im Verlauf erforderlich, die das beste-
hende Wissen aus Querschnittsuntersu-
chungen erginzen konnen.

Themenkatalog zur klinischen Forschung

- N=1-Studien, Enriched Enrollment

e Interventionen in der Terminalphase

antineoplastischen Therapien

- Fortgeschrittene Herzerkrankungen
- Neurologische Erkrankungen

- Geriatrische Patienten
- Patienten mit Demenzen

e Translationale Forschung:
- Neuartige Applikationswege

lung haufiger Symptome

¢ Entwicklung und Priifung von innovativen Forschungsmethoden
- Qualitative Studien und Mixed-Methods-Studien

e Klinische Studienprogramme zur medikamentésen Symptomkontrolle

e Interventionsstudien zu haufigen Symptomen wie z. B. Schmerz, Angst, Dyspnoe
e Interventionsstudien zu selteneren Symptomen wie z. B. Juckreiz

e Komplementarmedizin in der Palliativversorgung

e Langsschnittstudien im Krankheitsverlauf

e Studien zur Wirkung von antineoplastischen Therapien in der Symptomkontrolle (Che-
mo/Strahlen etc.) und Studien zu den Nebenwirkungen und zur Belastung durch diese

¢ Interventionen bei Patienten mit nichttumorbedingten Erkrankungen:

- Chronisch obstruktive Lungenerkrankung (COPD)

- Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene

- Neuartige Interventionen zur medikamentdsen oder nichtmedikamentésen Behand-




7.4 Forschung zu psychosozialen
und spirituellen Fragestellungen

Fiir die Palliativversorgung konnen in der
wissenschaftlichen  Auseinandersetzung
mit psychosozialen und spirituellen Fragen
mehrere disziplinire Blickrichtungen un-
terschieden werden, die in ihren theoreti-
schen Grundlagen wie auch in ihren prakti-
schen Auswirkungen z.T. eng miteinander
verbunden sind: Neben einer psychologi-
schen und soziologischen Perspektive, die
bis zu soziokulturellen und sozial-exis-
tenziellen Themenstellungen reicht, sind
genuin kultur- und geisteswissenschaftli-
che Sichtweisen, insbesondere Theologie,
Philosophie und Ethik, von Bedeutung.
Forschung im Rahmen dieser Perspekti-
ven und zu verschiedenen Schwerpunkten
ist unterschiedlich stark entwickelt, und
die einzelnen Aspekte haben im Laufe der
Gesamtentwicklung der Palliativforschung
unterschiedliche Gewichtung erhalten. So
gilt aktuell spirituellen Fragestellungen in-
ternational eine besondere Aufmerksam-
keit. Dariiber hinaus gibt es in der Pallia-
tivforschung zu psychosozialen Aspekten
iibergreifende Schwerpunkte, die mehrere
der vorgenannten Perspektiven tangieren,
beispielsweise den Forschungsstrang zu
pflegenden Angehorigen oder zu Belas-
tungsfaktoren in Palliativteams.

7.4.1 Aktueller Stand der Forschung

Vor allem im angelsiachsischen Sprach-
raum zeigt die zunehmende Zahl der Publi-
kationen in den letzten Jahren das Interes-
se in der palliativmedizinischen Forschung
zu diesen Bereichen. Im Januar 2013 wur-
den in PubMed von den insgesamt 941 Pu-
blikationen unter den Stichworten ,pal-
liative and spiritual“, 320 allein seit 2011
veroffentlicht, von 1 061 Publikationen zu
spalliative and psychosocial“ waren es 338
seit 2011.

Die psychologische Perspektive
auf Palliativversorgung betrachtet die emo-
tionalen Besonderheiten und (intra- wie in-
terpersonellen) psychologischen Dynami-

ken im Kontext schwerer Erkrankung und
des Sterbens. Wichtige Forschungsstrange
sind hier Studien zur Krankheitsbewalti-
gung und Resilienz. Zur Psychologie des
Sterbens (Thanatopsychologie) liegt eine
umfangreiche Forschung vor (Neimeyer et
al., 2004; Stroebe et al., 2008; Wittkowski,
2012a; Wittkowski & Strenge, 2011). The-
men der Thanatopsychologie sind z. B. der
Umgang mit dem eigenen Sterben und mit
dem eigenen Tod sowie der Umgang mit
dem Sterben und Tod anderer Menschen,
Verlaufsformen von Sterben oder Trauer
oder die Entwicklung des Todesverstand-
nisses bei Kindern. AuBerdem wurde die
Priavalenz und Differenzialdiagnostik be-
stimmter psychologischer Symptome un-
tersucht, wie z.B. Angst und Depression
oder traumatische Belastungen (Brenne et
al., 2013; Mystakidou et al., 2012; Oechs-
le et al., 2013; Potash & Breitbart, 2002;
Wittkowski, 2012b). Weiterhin gibt es Stu-
dien und Ubersichtsarbeiten zu psycholo-
gischen Interventionen am Lebensende fiir
Patienten oder auch fiir Paare (Breitbart,
2002; McLean & Jones, 2007).

Die zentrale Fragestellung der so-
ziologischen Perspektive lautet: Was
kennzeichnet die Ausgestaltung des Ster-
bens in den verschiedenen Institutionen
der Palliativversorgung? Es geht dabei im
Kern um den Zusammenhang zwischen
den jeweiligen Deutungen (z. B. des guten/
schlechten Sterbens?) und den instituti-
onell-organisationalen Praktiken bei der
Behandlung, Betreuung und Begleitung
des Patienten und seiner Angehorigen. Die
Forschung in diesem Bereich hat sich u.a.
mit Fragen nach der organisationalen Ent-
wicklung der Palliativversorgung im Kon-
text des Gesundheitssystems und in Bezug
zu bestimmten anderen medizinischen
Fachbereichen beschiftigt (Clark, 2007).
Dabei geht es auch um die Frage: Wer defi-
niert gutes Sterben und welche Rolle spielt
diese Frage fiir mogliche Omnipotenzan-
spriiche in der Palliativversorgung (Stiefel
& Guex, 1996)? Zwischen den traditionel-
len, den medizinisch etablierten und den



individuellen Sterbeerwartungen wurden
Unterschiede beschrieben und kritisch
eine ideologische Inszenierung des fried-
lichen Sterbens dargestellt (Gockenjan &
DreBke, 2005). Weiterhin gibt es eine Rei-
he (reprasentativer) Bevolkerungsumfra-
gen zu den Themen Hospizarbeit, Sterben
und Tod, Patientenverfiigung und Einstel-
lungen zum Lebensende (s. Kapitel 3.1.2).

Neben der Frage nach der institu-
tionell-organisationalen Gestaltung des
Sterbens geht es vor allem auch um die
Frage nach typischen Unterschieden in
den Bedarfen, Bediirfnissen und Wiin-
schen der Patienten und Angehorigen so-
wie der entsprechenden Ausgestaltung
von Sterbensprozessen bis hin zur sozial-
existenziellen Perspektive, die die sozialen
und existenziellen Herausforderungen der
Patienten und Angehérigen in den Blick
nimmt. In diesem Kontext wurden die so-
ziale Isolation von Patienten und pflegen-
den Angehorigen erforscht und Moglich-
keiten beschrieben, dieser beispielsweise
im Rahmen von Tagesklinik-Angeboten
zu begegnen (Payne, 2006; Bradley et al.,
2011). Auch finanzielle Note und die wirt-
schaftliche Problematik im Zusammen-
hang mit schwerer, lebenszeitlimitierender
Erkrankung wurden in der Forschung aus
sozial-existenzieller Sicht auf Palliativver-
sorgung beleuchtet und Modelle zu deren
Vorbeugung vorgeschlagen (Cross & Ema-
nuel, 2008; Hanratty et al., 2007).

Weitere Schwerpunkte aus einer so-
ziologischen und kulturwissenschaft-
lichen Perspektive sind die Notwen-
digkeit der Aufmerksamkeit fiir kulturelle
Besonderheiten bei Patienten und Angeho-
rigen sowie (inter-)kulturelle Kompetenz
von Behandlern im Bereich der Palliativ-
versorgung. Dieser Aspekt genauso wie die
Erreichbarkeit der verschiedenen Ange-
bote der Hospiz- und Palliativversorgung
fiir Menschen mit unterschiedlichem kul-
turellem Hintergrund sind zentrale Fra-
gen, die auch auf das Problem der sozialen
Ungleichheit am Lebensende verweisen
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(s. auch Kapitel 7.11). Die kulturwissen-
schaftliche Perspektive beschaftigt sich in
ihrem Blick auf Palliativversorgung darii-
ber hinaus kulturvergleichend mit Auffas-
sungen, Haltungen und Umgangsweisen
mit schwerer Erkrankung, Tod und Ster-
ben in unterschiedlichen kulturellen Kon-
texten. Forschung in diesem Bereich be-
schiftigt sich haufig mit spirituellen oder
religiosen Besonderheiten unterschiedli-
cher kultureller Kontexte.

In der spirituellen Perspektive
finden Sinnfragen, religiose Verbunden-
heit, Identitit, Rituale und die Balance zwi-
schen Angst vor Desintegration und Hoff-
nung auf Integration Raum. Forschung
im Bereich der Spiritualitdt erfahrt aktu-
ell international groBe Aufmerksamkeit.4
Es gibt Ubersichtsarbeiten zu spirituellen
Bediirfnissen von Patienten und Angeho-
rigen (Kissane, 2000; Ettema et al., 2010;
Kalish, 2012) sowie zu Messskalen zur Spi-
ritualitat (Selman et al., 2011). Zu Belas-
tungsfaktoren von Teams ist vor allem die
Ubersichtsarbeit von Mary Vachon zu nen-
nen, die zwar bereits 1995 veroffentlicht
wurde, aber bis heute nicht an Aktualitit
eingebiift hat (Vachon, 1995). Internatio-
nal gibt es eine breite Forschungsbasis zu
Belastungsfaktoren und Risikofaktoren
fiir Behandler, sowohl multiprofessionell
als auch fiir bestimmte Berufsgruppen
oder im Zusammenhang mit bestimmten
Krankheitsbildern (Papadatou, 2009).
In Deutschland ist besonders die Arbeit

43 Allerdings fiihrt die zunehmende Aufmerksamkeit
zu einer Ausweitung des Begriffs. So definiert die
EAPC Taskforce on Spiritual Care in Palliative Care:
“Spirituality is the dynamic dimension of human life that
relates to the way persons (individual and community)
experience, express and/or seek meaning, purpose and
transcendence, and the way they connect to the moment,
to self, to others, to nature, to the significant and/or the
sacred.” (http://www.eapcnet.eu/Themes/Clinicalcare/
Spiritualcareinpalliativecare.aspx, Stand: 13. September
2014). SinngemaB lautet die Ijbersetzung: LSpiritualitit
ist die dynamische Dimension des menschlichen Lebens,
die sich darauf bezieht, wie Personen (individuell und
als Gemeinschaft) Sinn, Ziele und/oder Transzendenz
erfahren, ausdriicken oder suchen, und wie sie mit
dem Moment, sich selbst, anderen, der Natur, dem
signifikant Wichtigen oder dem Heiligen verbunden
sind.“ Allerdings besteht bei dieser Ausweitung des
Begriffs die Gefahr, dass Spiritualitit als Sammelbegriff
fiir psychologische, soziologische oder anthropologische
Themen benutzt wird.




7 Forschungsagenda

von Miiller und Pfister Wie viel Tod ver-
tragt das Team? (2013) und die Studie
zur Forderung der Bewiltigung schwerst-
pflegerischer Arbeit (Schroder et al., 2003)
hervorzuheben. Wichtige Forschungspu-
blikationen zu pflegenden Angehorigen
im Bereich der Palliativversorgung sind
eine systematische Ubersichtsarbeit zu
Erhebungsinstrumenten zur Erforschung
der Erfahrungen von pflegenden Famili-
enangehorigen, eine systematische Uber-
sichtsarbeit zu psychosozialen Interventi-
onen fiir pflegende Angehorige sowie ein
EAPC-WeiBbuch zur Unterstiitzung dieser
Gruppe (Hudson et al., 2010; Payne et al.,
20104a; Payne et al., 2010Db).

7.4.2 Stand der Forschung in Deutschland im
internationalen Vergleich

In Deutschland existiert bislang keine um-
fassende empirische Forschung zur sozia-
len Organisation, zur kulturellen Rahmung
von Sterbensverlaufen sowie zu psychoso-
zialen und spirituellen Bediirfnissen der
darin involvierten Akteure (Heller et al.,
2012). Die wenigen vorliegenden Befunde
deuten im Wesentlichen darauf hin, dass
vor allem in der ambulanten Versorgung
die psychosoziale Betreuung des sozialen
Bezugsfeldes bis hin zu spirituellen Aspek-
ten fiir die Palliativversorgung von zentra-
ler Bedeutung ist (Schneider, 2013).

Insgesamt betrachtet ist insbeson-
dere die sozial- und kulturwissenschaft-
liche Forschung zu Sterben und Tod im
angloamerikanischen Raum erkennbar
starker ausgepriagt und vor allem ent-
sprechend (durch
Forschungszentren, internationale Zeit-
schriften etc.), wihrend demgegentiber in
Deutschland das gesamte Forschungsfeld
Sterben und Tod immer noch randstindig
erscheint (Wittkowski, 2013). Vor allem
die sozialwissenschaftliche Praxisfor-
schung, die explizit die jeweiligen Pers-
pektiven der in den Sterbeprozess invol-
vierten Akteure — Patienten, Angehorige,
Behandler (Mediziner, Pflegende, Sozial-
arbeiter, Seelsorger bis hin zu ehrenamt-

institutionalisiert

lichen Helfern) — zu rekonstruieren sucht,
ist als ungeniigend zu bewerten.

Auch die wissenschaftliche Erfor-
schung und Konzeption der spirituellen
Begleitung Sterbender erweist sich als
wenig bearbeitetes Gebiet. Ein dezidier-
ter, bislang singuldrer Ansatz zur wis-
senschaftlichen Erarbeitung des Themas
Spiritualitat im Kontext hospizlich-pallia-
tiver Forschung in Deutschland stellt die
im Juni 2010 gegriindete Professur fiir
Spiritual Care am Interdisziplindren Zen-
trum fiir Palliativmedizin (IZP) des Uni-
Klinikums Miinchen-GroBhadern dar.

7.4.3 Themen und Inhalte fiir die weitere
Entwicklung

Aufgrund einer fehlenden systematischen
psychosozialen Grundlagenforschung in
Verbindung mit breit angelegten quali-
tativen und quantitativen Studien ist es
bislang nicht moglich, fundierte Aussagen
iiber konkrete Bediirfnisse und Bedarfe
hinsichtlich psychosozialer und spiritueller
Aspekte bei Patienten und Angehérigen in
Deutschland zu treffen (Feldmann, 2010).

Eine zentrale Thematik besteht in
der Bearbeitung der Frage nach der He-
terogenitit von Sterbenswelten aufseiten
der Patienten und Angehorigen sowie
den dazu passenden Angeboten der An-
bieter mit ihren jeweiligen unterschied-
lichen Leistungsprofilen und Organisa-
tionsformen (Schneider, 2012). Konkret
geht es bei den Forschungsinhalten da-
rum, z.B. die verschiedenen Ausdrucks-
weisen von psychosozialen und/oder
spirituellen Bediirfnissen seitens der Pa-
tienten und Angehorigen zu erforschen
und fiir die Praxis zu entdecken. Vor
dem Hintergrund der Konfrontation mit
dieser Heterogenitit von Sterbenswel-
ten sind die moglichen Umgangsweisen
der Behandler mit schwerer Krankheit,
Sterben und Tod zu rekonstruieren, um
diese der Reflexion in der Praxis zugidng-
lich zu machen. Dies beinhaltet auch
eine kritische Auseinandersetzung mit



den impliziten Annahmen in der Hospiz-
bewegung und Palliativversorgung, z.B.,
dass die Auseinandersetzung mit dem ei-
genen Sterben und Tod sinnstiftend und
lebensbereichernd ist.

Zu der Frage nach den Umgangs-
weisen mit Sterben und Tod verweisen
neuere sozialwissenschaftliche Theorie-
entwicklungen auch auf die Relevanz von
»,Materialititen“ bei der Ausgestaltung
von Sterbensprozessen — so z.B. bei den
architektonischen Merkmalen von Réu-
men des Sterbens und ihrer materialen
Ausstattung oder beim Einsatz von tech-
nischen Artefakten wie Schmerzpumpen,
Pflegebetten etc. in der hauslichen Umge-
bung. Auch der Umgang mit der zuneh-
menden Technisierung der Medizin und
der gesamten Gesellschaft, der von Nais-
bitt als ein Megatrend beschrieben wurde
(High Tech High Touch), gehort zu dieser
Thematik (Naisbitt, 1982, 1999).

Wenn das Praxisfeld sowohl auf
Grundlagenforschung als auch auf an-
gewandter Forschung basiert und dabei
Sterben als ,ganzheitliches® Phdnomen
multiperspektivisch bzw. transdisziplinir
betrachtet werden soll, gilt es zu kldren,
was Grundlagenforschung und ange-
wandte Forschung (bzw. Wirksamkeits-
forschung) aus der jeweiligen Fachper-
spektive theoretisch, methodologisch
und methodisch kennzeichnet. Vor allem
miissen dabei quantitative und qualita-
tive Methoden gleichwertig nebeneinan-
derstehen. Mit der Grundlagenforschung
konnen Modelle entwickelt und auf
Machbarkeit und Wirksamkeit getestet
werden, z.B. zur Frage, welche Formen
der Organisationsentwicklung besonders
gut geeignet sind, Lernprozesse in multi-
professioneller Palliativmedizin in Gang
zu setzen oder wie die Meinung des ster-
benskranken Patienten am besten in die
Teamsitzung eingebracht werden kann.

Aus den wesentlichen Aufgabenbe-
reichen der Psychologie in der Palliativ-
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versorgung# lassen sich Fragestellungen
fiir die Forschung und Weiterentwicklung
zu folgenden {ibergeordneten Themen-
bereichen ableiten: psychologische Be-
gleitung von Patienten und Angehérigen,
organisationspsychologische  Fragestel-
lungen im Bereich der Palliativversorgung
sowie Grundlagenforschung zu theore-
tischen Modellen der Psychologie in der

Palliativversorgung.

In der psychologischen Begleitung
von Patienten und Angehorigen ist es von
zentraler Bedeutung, zum einen geeig-
nete Interventionen weiterzuentwickeln
und zu evaluieren, die auf unterschiedli-
che Bediirfnisse und Bedarfe von Patien-
ten und Angehorigen zugeschnitten sind
und den unterschiedlichen Indikationen
(therapeutisch, stabilisierend, ressour-
censtirkend) Rechnung tragen. Insbeson-
dere sollten auch Patienten mit nichton-
kologischen Erkrankungen in den Blick
genommen werden. Zum anderen gilt es,
angemessene Methoden des psychologi-
schen Assessments und zur Diagnostik
in der Palliativversorgung weiterzuentwi-
ckeln und zu evaluieren. In diesem Kon-
text spielt auch die Einschitzung einer
moglichen kognitiven Beeintrichtigung
im Sinne der Fahigkeit zur Selbstauskunft
und der Entscheidungsfahigkeit eine Rol-
le, z.B. bei Therapiezielinderungen und
Entscheidungsfindungsprozessen.

Aus organisationspsychologischer
Perspektive steht ein systemisches Ver-
standnis emotionaler und psychologischer
Dynamiken im Kontext schwerer Erkran-
kung bei den in die Palliativversorgung
eingebundenen Professionen im Vorder-
grund. Forschungsbedarf lasst sich hier
hinsichtlich der Perspektiven und Moti-
vationen unterschiedlicher Professionen
formulieren, beispielsweise im Rahmen
der Therapieplanung und der ethischen
Entscheidungsfindung. Weiterhin ist es in

44 zum Berufsbild fiir Psychologen in Palliative Care s.
Fegg et al. (2009).




der sich veriandernden Struktur der Ver-
sorgungslandschaft notwendig, geeignete
Kommunikationsmodelle und Interventi-
onen zur Forderung der Selbstfiirsorge in
Teams zu entwickeln.

Die durch die Palliativversorgung
mit angestoBene fachliche und gesellschaft-
liche Auseinandersetzung mit Tod und
Sterben gibt Anlass zu einem Uberdenken
und Weiterentwickeln theoretischer Mo-
delle und Konzepte der Psychologie. Psy-
chologische Grundlagenforschung kann
hier zur Erkenntnis hinsichtlich zentraler
Fragen beitragen. Personlichkeitsmodelle
sollten auf ihren Nutzen fiir den klinisch-
psychologischen Praktiker in der Einord-
nung von typischen Erfordernissen in der
palliativen Situation {iberpriift werden,
oder auch auf ihre Zusammenhénge mit
unterschiedlichen Formen des Umgangs
mit Schmerz oder der Medikamentenein-
nahme. Eine Uberpriifung der Definitio-
nen von psychologischer ,,Gesundheit“ und
»,Krankheit* ist sinnvoll, um Symptome wie
z. B. Angst, Depressivitit, Agitation oder
Dissoziation bei schwerer Krankheit und
am Lebensende angemessen einzuordnen.
Optionen zur Verstarkung von Verstehbar-
keit, Handhabbarkeit und Sinnhaftigkeit
wie auch zur Unterstiitzung von Resilienz
von Menschen sollten entwickelt werden.

Die Erarbeitung spiritueller Aspek-
te in der Palliativversorgung konzentriert
sich letztlich auf anthropologische Katego-
rien, die auf ein ganzheitliches Personen-
verstandnis zuriickgehen. Dies riickt die
subjektive Suche des Menschen nach Sinn,
Transzendenz (Koenig, McCullough & Lar-
son, 2012; Anderheiden & Eckart, 2012),
seine Sehnsucht nach Identitdt, Ganzheit
und Erfiillung, nach Befreiung und Hei-
lung, aber auch die Art und Weise, in der
Menschen das Leben hinsichtlich seines
Sinns verstehen und fithren (Puchalsky et
al., 2006), oder als Beziehungs- und Be-
deutungsnetz, das dem Leben Kohirenz
verleiht (Zwingmann, 2005), in den Blick.
Existenzielle Sinnfragen, ,Strategien“ im

Umgang mit grundlegenden Sinnkonflik-
ten sowie der Riickgriff auf hierbei bedeut-
same Sinnsysteme sind die wesentlichen
Themen in diesem Forschungsfeld, fiir
deren Bearbeitung die Verwendung eines
moglichst offenen Begriffes von Spiritu-
alitdt als notwendig erachtet wird. Nur so
kann eine theoretische Reflexion des Pha-
nomens mit den konkreten Anforderun-
gen des Praxisfeldes der Sterbebegleitung
verbunden werden und im Gegensatz zu
einer ,systemfremden“ Konzeption eine
LSysteminterne Begriindung geleistet
werden (Roser, 2007).4°

Aus der Intersubjektivitit und
den notwendigerweise asymmetrischen
Kommunikationsformen zwischen Be-
gleitenden und Sterbenden kann eine
beim Paradigma der helfenden Berufe
ansetzende Tugendethik zu einer neu
zu begriindenden Ethik der Zwischen-
menschlichkeit fiihren. Gerade diese
Dimensionen des spezifischen Kompe-
tenzerwerbs gilt es niher zu erforschen.
Mit der Ausrichtung auf die genauere
Betrachtung des Phidnomens der In-
tersubjektivitdt tritt auch ein ethischer
Gesichtspunkt in den Vordergrund: die
Klarung zwischen der individuell-exis-
tenziellen Begegnung mit dem Sterben
gegeniiber einer organisatorischen Ver-
einheitlichung der Sterbebegleitung.
Hier gilt es grundsitzlich, das Verhiltnis
von Spiritualitat und Ethik in inhaltlicher
Hinsicht sowie angesichts der strukturell
engen Verbindung von Seelsorge und
Ethik in den verschiedenen organisatori-
schen Kontexten der Sterbebegleitung zu
bedenken (Roser, 2007).

45 Es wurden 6 charakteristische Forschungsbereiche
beschrieben: allgemeine Diskussion um Spiritualitat
und Palliativversorgung, spirituelle Bediirfnisse der
Palliativpatienten, Werkzeuge und Interventionen im
Zusammenhang mit Spiritualitit, die Bedeutung von
Hoffnung ebenso wie die Bedeutung von Religion in der
Palliativversorgung und Spiritualitdt und Mitarbeiter
(Sinclair et al., 2006; Heller, 2012).

46 Als Ansitze einer Reflexion der Bedeutung spiritueller
Begleitung, die auf der Basis einer genaueren Betrach-
tung der ethischen Dimension zwischenmenschlicher
Beziehungen steht, konnen etwa die Zugiange von
Emmanuel Lévinas, Paul Ricceur und Martin Buber
angesehen werden.



Themenkatalog zu psychosozialen und spirituellen Fragestellungen

¢ Breite und offene Methodendiskussion (Grundlagen- und angewandte Forschung)

e Psychologische Perspektive

- Bedurfnisse und Bedarfe spezifischer Zielgruppen nach psychologischer Unterstiit-
zung

- Entwicklung und Erforschung von angemessenen Verfahren der psychologischen Di-
agnostik in der Palliativversorgung

- Entwicklung und Evaluation geeigneter psychologischer Interventionen zur Unter-
stlitzung von Patienten und Angehorigen (therapeutisch / stabilisierend / ressour-
censtarkend)

- Perspektiven und Motivationen unterschiedlicher Professionen im Rahmen der ethi-
schen Entscheidungsfindung vor dem Hintergrund eines systemischen Verstandnis-
ses emotionaler und psychologischer Dynamiken im Kontext schwerer Erkrankung

- Entwicklung und Evaluation geeigneter Kommunikationsmodelle im Team sowie von
Interventionen zur Forderung der Selbstfiirsorge in Teams

- Bewertung von Personlichkeitsmodellen und Definitionen psychologischer ,Gesund-
heit“ bzw. , Krankheit” zur angemessenen Einordnung von Emotionen, Verhalten und
psychischen Symptomen bei schwerer Krankheit und am Lebensende

¢ Soziologische Perspektive

- Rekonstruktion der zentralen handlungsleitenden Begrifflichkeiten beziiglich schwe-
rer Erkrankung, Sterben, Tod, Endlichkeit und Machbarkeit (z. B. gutes/schlechtes
Sterben)

- Sterben als sozialer Prozess: Merkmale der institutionell-organisationalen Ausgestal-
tung des Sterbens (auch Beachtung der Relevanz von ,Sterbe-Raumen“ und ,Sterbe-
Dingen”)

- Verschiedene Bediirfnisse und Bedarfe von Patienten und Angehdrigen, unterschied-
liche Zugangschancen zur Palliativversorgung bis hin zu sozialen und existenziellen
Noten von Patienten und Angehdorigen

- Modelle zur Unterstiitzung von Patienten und Angehdrigen bei sozialen und existen-
ziellen Herausforderungen einschlieBlich praventiver Ansatze

e Kulturwissenschaftliche Perspektive
- Kulturelle Besonderheiten von Patienten und Angehdorigen in der Bewaltigung von
schwerer Krankheit, Sterben und Tod sowie (inter-)kulturelle Kompetenz von Be-
handlern
- Kulturvergleichende Identifikation von Gemeinsamkeiten und Unterschieden bei
den Deutungen und Praktiken zu Krankheit, Sterben und Tod

e Spirituelle Perspektive
- Profilbestimmung von Spiritualitdt und Spiritual Care in der Palliativversorgung
- Intersubjektivitdt und Ethik der Zwischenmenschlichkeit
- Spirituelle Bedirfnisse von Patienten und Angehdrigen

e Organisationspraxis und Umgang mit Belastungsfaktoren in Palliativteams
- Strategien und Organisationsformen zur Abmilderung der Belastung
- Bedeutung der sich verandernden Hospiz- und Palliativlandschaft fiir die Belastung
der Behandler



7.5 Forschung zu rechtlichen und
ethischen Fragestellungen

Erklartes Ziel der Palliativversorgung ist
es, jeden Patienten als Individuum anzu-
sehen und zu behandeln: ,Idealerweise
behilt der Patient dabei die Entschei-
dungshoheit iiber den Betreuungsort,
die Behandlungsmdoglichkeiten und den
Zugang zu spezialisierter Palliativversor-
gung.“ (Radbruch & Payne, 2011, S. 220).
Aus diesem spezifischen Ansatz ergibt
sich per se die Forderung nach einer in-
tegrativen Berlicksichtigung sowohl (in-
dividual-)ethischer Aspekte als auch der
Patientenrechte. Medizinethische Frage-
stellungen sind vor diesem Hintergrund
naturgemiB als Teilbereich des Gesamt-
konzeptes Palliativversorgung zu begrei-
fen (GroB & Grande, 2010). Auch die
Patientenrechte sind konzeptionell voll-
stindig zu integrieren.

7.5.1 Aktueller Stand der Forschung

Ethische und rechtliche Forschungen im
Kontext der palliativmedizinischen Ver-
sorgung betreffen das Themenfeld Selbst-
bestimmungsrecht und Sicherung oder
Wiederherstellung der Patientenautono-
mie, um z. B. das Selbstbestimmungsrecht
nutzen zu konnen (Almack et al., 2008;
Pfeffer, 2005) und — als Ausdruck dieser
Selbstbestimmung — die verfiigbaren In-
strumente der umfassenden Vorsorgepla-
nung Advance Care Planning (z.B. Pati-
entenverfiigung, Vorsorgevollmacht und
Betreuungsverfiigung) und ihre Anwend-
barkeit bzw. Reichweite im palliativmedi-
zinischen Kontext (Seymour et al., 2004).

Ethische Forschungsprojekte im
Hinblick auf den Umgang mit konkreten
palliativen Behandlungsoptionen liegen
ebenso vor. Besonders hervorzuheben
sind in diesem Zusammenhang die Frage
der Fliissigkeitszufuhr und der Erndhrung
bzw. deren Begrenzung am Lebensende
(Rietjens et al., 2004) und die Indikation
und die Durchfiihrung einer terminalen
bzw. palliativen Sedierung (Cassell & Rich,

2010; van Delden, 2007; Materstvedt &
Bosshard, 2009; Swart et al., 2012; Ma-
terstvedt & Kaasa, 2000). Auch die Fra-
ge nach der Indikation einer Behandlung
bzw. nach der Anderung eines Therapie-
ziels (Therapiebegrenzung, Therapiever-
zicht bzw. Therapieabbruch) (Géckenjan
& DreBke, 2005; Sykes & Thorns, 2003)
wurde in den Kklassischen Schnittflaichen
von Palliativversorgung und (klinischer)
Ethik untersucht.

Zu den gemeinsamen Doménen
von Palliativversorgung und Kklinischer
Ethik gehort auch die Forschung zur klini-
schen Ethikberatung (KEB), vor allem da
Beratungen zu Entscheidungen bzgl. der
Versorgung am Lebensende (end-of-life-
decisions) in der KEB in qualitativer wie
quantitativer Hinsicht eine besondere Rol-
le spielen. Gleiches gilt fiir das Themenfeld
des Sterbewunsches bei Palliativpatienten
(Stiel et al., 2010) und die angrenzenden
Bereiche der Totung auf Verlangen bzw.
der arztlichen Beihilfe zum Suizid (Rady &
Verheijde, 2010). Hier ist z. B. von Interes-
se, wie weit in der Palliativversorgung nor-
mative Pramissen gesetzt sind (Hahnen et
al., 2010; Hahnen et al., 2009).

Ebenfalls zu nennen sind eini-
ge klassische Themenschwerpunkte der
Medizinethik, die zwar nicht allein oder
vorrangig den Bereich der Palliativversor-
gung betreffen, hier aber von besonderer
Bedeutung sind: Hierzu zdhlen z.B. Fra-
gen der Forschungsethik oder ethische
Fragen im Kontext des erweiterten Ein-
satzes technikgestiitzter Dienstleistungen
(z.B. Telemedizin, AAL) bei Palliativpati-
enten.

Im rechtswissenschaftlichen Be-
reich werden vor allem die rechtlichen
Rahmenbedingungen der Behandlung am
Lebensende, der medizinischen Indikati-
on und der dialogischen Entscheidungs-
findung, insbesondere am Lebensende,
und der Sicherung oder Herstellung der
Patientenautonomie untersucht.



Die Grundlagen der Entscheidung
iiber die Begrenzung medizinischer MaB-
nahmen am Lebensende und die Bedeu-
tung einer Patientenverfiigung sind nach
intensiven wissenschaftlichen Vorarbei-
ten und ausfiihrlicher politischer Diskus-
sion mittlerweile klarer geworden und ge-
setzlich geregelt (vgl. § 1901a BGB). Dabei
hat die dialogische Entscheidungsfindung
Eingang ins Gesetz gefunden (§ 1901b
Abs. 1 BGB). Allerdings sind ihre Bedeu-
tung und die rechtlichen Vorgaben und
Anforderungen weitgehend ungeklart.
Auch die Festlegung und die Anderung
des Behandlungsziels sowie die rechtli-
chen Anforderungen und Vorgaben fiir
die medizinische Indikation sind ver-
gleichsweise wenig untersucht.

Im Zusammenhang mit der dialogi-
schen Entscheidungsfindung ist das Kon-
zept der (Patienten-)Autonomie von Be-
deutung. Allerdings wird dabei der Begriff
der Autonomie in den verschiedenen For-
schungsdisziplinen nicht einheitlich ver-
wendet (Christman, 1989; Rossler, 2002;
Spickhoff, 2003). In der Medizin wird Au-
tonomie oft entweder auf die informierte
Einwilligung (Informed Consent) redu-
ziert, oder es wird von einem pragmati-
schen Autonomiebegriff ausgegangen,
indem z.B. Alltagserfahrungen als MaB-
stab autonomer Entscheidungen heran-
gezogen werden (Beauchamp & Childress,
2012; Beauchamp, 2005). Das Konzept
stoBt auf Grenzen, wo es um Menschen
geht,
oder nur begrenzte Selbstbestimmungs-
fahigkeit zugestanden wird. Das Recht
offenbart Unsicherheit dariiber, aufgrund
welcher materiellen oder verfahrensmafi-
gen Bedingungen die Entscheidung eines
Menschen als ,,autonom*“ aufgefasst wer-
den kann und infolgedessen Respekt ver-
dient (Lipp, 2000; Duttge, 2006b). Wie
das Verhiltnis von individueller Autono-
mie und sozialer Bezilige konzeptionell
zu erfassen und handlungsleitend umzu-
setzen ist, ist ebenfalls ungeklart. Das gilt
sowohl fiir das Arzt-Patienten-Verhiltnis

denen traditionellerweise keine
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als auch fiir die Bedeutung des sozialen
Bezugsfeldes des Patienten im Kontext
medizinischer Entscheidungen.

7.5.2 Stand der Forschung in Deutschland im
internationalen Vergleich

In Deutschland befassen sich Fachgesell-
schaften wie die Akademie fiir Ethik in
der Medizin (AEM) oder die DGP erst seit
Kurzem mit den thematischen Schnitt-
flichen von Medizinethik, Medizinrecht
und Palliativmedizin. Bisher liegen zu den
0.g. Themenbereichen lediglich punktuell
Forschungsbeitrige vor. Die bestehenden
Forschungsdesiderate betreffen alle Be-
reiche: Uberdies fillt auf, dass palliativ-
medizinische Versorgungskonzepte hiu-
fig verkiirzt mit der institutionalisierten
Palliativversorgung gleichgesetzt werden,
obwohl sie auch notwendiger Bestand-
teil anderer fachérztlicher Doménen sind
bzw. sein sollten. Ebenso findet sich bei
den verfiigbaren Studien ein Schwerpunkt
bei onkologischen Grunderkrankungen,
obwohl die Patientenzahl mit fortge-
schrittenen internistischen, neurologi-
schen oder geriatrischen Erkrankungen
rapide ansteigt.

Nach wie vor mangelt es vor allem
an interdisziplindren wissenschaftlichen
Aktivitaten und Multicenter-Studien. For-
schungsbedarf besteht u.a. an quantitati-
ven und qualitativen Daten zur arztlichen
Handlungspraxis in der letzten Lebens-
phase (Schildmann et al., 2010). Allein
zum Sterbewunsch bei Palliativpatienten
mit den angrenzenden Bereichen der T6-
tung auf Verlangen bzw. der arztlichen
Beihilfe zum Suizid sind im nationalen
wie internationalen MaBstab zahlreiche
Forschungsbeitriage auszumachen.

Jedoch ist zu beriicksichtigen, dass
normative Fragen immer auch Ausdruck
bestimmter gesellschaftlicher und kul-
tureller Bedingtheiten sind. Anders als
bei klinischen Fragen ist es bei ethischen
Fragestellungen weniger moglich bzw.
sinnvoll, Forschungsergebnisse aus dem




Ausland auf Deutschland zu iibertragen.
Dieses gilt auch fiir rechtliche Fragestel-
lungen. Rechtswissenschaftliche For-
schung umfasst jedoch nicht nur natio-
nales Recht, sondern auch internationale
Vorgaben und die Rechtsprechung inter-
nationaler Gerichte. Des Weiteren zieht
sie Rechtsordnungen anderer Staaten
(rechts-)vergleichend heran mit dem Ziel
der kritischen Bewertung und der Ent-
wicklung neuer, besserer Ansitze (better
law approach). Sie hat sich bisher jedoch
nur mit einigen Fragestellungen der Palli-
ativversorgung intensiver befasst.

7.5.3 Themen und Inhalte fiir die weitere
Entwicklung
Vor dem Hintergrund einer notwendigen
Prioritatensetzung sollten vor allem die
folgenden in der tabellarischen Ubersicht
dargestellten ethischen und rechtlichen
Fragestellungen in der Palliativversor-
gung aufgegriffen und beforscht werden.
Eine Reihe von weiteren Themen wire
demgegeniiber erst in zweiter Instanz zu
bearbeiten.
Autonomie ist unbestritten ein
Schliisselbegriff der modernen Medizin
und des Medizinrechts. Aufgabe der Palli-
ativmedizin kann die Sicherung oder Wie-
derherstellung der Autonomie des Patien-
ten sein. Nachdem ihre zentrale Stellung
im Medizinrecht durch das Patientenver-
fligungsgesetz (2009) und das Patienten-
rechtegesetz (2013) nochmals gesetzlich
anerkannt und bekriftigt worden ist, sind
nunmehr sowohl die Konstitutionsbedin-
gungen von Autonomie zu klaren als auch,
unter welchen Voraussetzungen eine Ent-
scheidung als nicht bzw. nicht mehr auto-
nom angesehen werden darf. Der rechtli-
che Begriff der Einwilligungsfahigkeit hat
zwar eine lange Tradition, ist aber auch
heute in vieler Hinsicht umstritten (Ha-
ger, 2009).

Aufbauend auf Interventionen aus
der klinischen Medizin (Temel et al., 2010)
und Kklinischen Medizinethik (Schnei-

derman, 2003) sollten Interventionen
konzipiert, implementiert und evaluiert
werden, die Arzte, Patienten und weitere
Interessensgruppen bei der medizinisch
und ethisch fundierten Entscheidungs-
findung am Lebensende unterstiitzen
konnen. Entsprechende Untersuchungen
setzen medizinische, ethische und auch
rechtliche Fachkenntnisse voraus, sodass
eine Umsetzung am ehesten im Rahmen
interdisziplindrer Forschungsverbiinden
realistisch erscheint.

In der rechtswissenschaftlichen
Forschung in der Palliativversorgung ist
z.B. ungeklart, in welchem Verhiltnis Be-
handlungsziel und Indikation stehen. Be-
sondere Schwierigkeiten wirft die Frage
auf, wann die Therapie begrenzt werden
darf, weil medizinische MaBnahmen ,ver-
geblich” sind. Diese Frage ist fiir die arztli-
che Sterbebegleitung zentral (BAK, 2011),
rechtlich aber weitgehend ungeklart. Ers-
te Untersuchungen haben gezeigt, dass es
hierbei um Fragen der Indikation lebens-
erhaltender Mafnahmen (Duttge, 2006a)
bzw. um die Anderung des Behandlungs-
ziels gehen diirfte (Lipp, 2012). Diese
Forschungsansitze miissen weitergefiihrt
und vertieft werden.

Dariliber hinaus besteht rechts-
wissenschaftlicher Forschungsbedarf im
Problemfeld der é&rztlichen Suizidbei-
hilfe. Dabei ist grundlegend zu kliren,
wann der Wunsch nach dem eigenen Tod
aus rechtlicher Sicht als ,frei“ angesehen
werden kann bzw. wann er als ,unfrei”
anzusehen ist. Hier ist sowohl genuin
rechtswissenschaftliche Forschung notig
als auch die Auseinandersetzung und die
Aufnahme der Erkenntnisse anderer Dis-
ziplinen. Aber auch die Behandlung so-
matischer Erkrankungen gegen den Wil-
len des Patienten (,,Zwangsbehandlung®),
die derzeit vor allem im Zusammenhang
der Behandlung psychischer Krankhei-
ten diskutiert wird, kann ein erhebliches
Problem bei der palliativmedizinischen
Behandlung von Patienten darstellen,



die neben ihrer somatischen Erkrankung
zusitzlich auch an einer Demenz oder an
einer anderen erheblichen psychischen
Storung leiden.

Wenig untersucht ist auch, ob und
unter welchen Bedingungen Vertrauen
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als notwendigerweise komplementires
Element von Patientenselbstbestimmung
verstanden werden muss und welche Rol-
le medizinische Professionen, die Familie,
Selbsthilfegruppen, die Institution Kran-
kenhaus sowie ggf. Glaubensaspekte da-
bei spielen.

Themenkatalog zu ethischen und rechtswissenschaftlichen Fragestellungen

e Ethische und rechtliche Fragestellungen

treuungsverfigung)

- Selbstbestimmung des Patienten (Patientenautonomie)
- Instrumente der Vorsorgeplanung (Patientenverfiigung, Vorsorgevollmacht und Be-

- Flussigkeitszufuhr und Erndahrung bzw. deren Begrenzung am Lebensende
- Palliative Sedierung — Indikation und Durchfiihrung in ethischer Sicht
- Sterbewunsch bzw. Sterbehilfe bei Palliativpatienten

- Behandlungsablehnung und Behandlung gegen den Willen bei Palliativpatienten

- Einbindung von Palliativpatienten in wissenschaftliche Studien

- Kinftiger Stellenwert der Palliativmedizin bei der Verteilung knapper Ressourcen im
Gesundheitswesen (Verteilungsdebatte)

- Implikationen eines erweiterten Einsatzes technikgestiitzter Dienstleistungen (z. B. Te-
lemedizin, AAL) bei Palliativpatienten

e Interventionen zur Unterstitzung einer ethisch fundierten Entscheidungsfindung am

Lebensende

e Autonomie und Vertrauen

e Einbindung der Palliativmedizin in die klinische Ethikberatung

7.6 Medizintechnische Forschung

Der Einsatz von Informations- und Kom-
munikationstechnologie im Gesundheits-
wesen gilt weltweit als unverzichtbar, um
angesichts sich verscharfender Ressourcen-
und Kostenprobleme des Gesundheitswe-
sens praktikable Formen der Versorgung
mit gesundheitsbezogenen Leistungen
aufrechtzuerhalten bzw. zu ermdglichen.
In den meisten industrialisierten Landern
wirkt die laufende demografische Entwick-
lung als zusitzlicher Motivationsfaktor fiir
entsprechende Entwicklungen.

7.6.1 Aktueller Stand der Forschung

Im Bereich AAL gibt es eine Vielzahl un-
terschiedlicher Forschungsansitze und
Forschungsfelder. Zumeist werden tech-
nische Systeme in Dienstleistungskon-
zepte eingebunden, die einen personli-
chen Kontakt zu Familienmitgliedern,

Bekannten oder Betreuern herstellen.
Derzeit ist die Gruppe der potenziellen
Nutzer solcher Techniken sehr heterogen
und umfasst in erster Linie gesunde und
aktive Altere, die Lifestyle-Funktionen
zur Steigerung der Lebensqualitdt ver-
wenden (DGBMT, 2007). In dem vom
BMBF geforderten Projekt PAALiativ soll
multimorbiden Patienten mit den Krank-
heitsbildern COPD und Lungenkrebs
durch AAL-Technologien ein ldngeres
selbststandiges Leben im hauslichen Um-
feld ermoglicht werden.#” Die Zielgruppe
der palliativ zu versorgenden Patienten
ist jedoch derzeit im Bereich der AAL-
Forschung unterreprisentiert.

In die AAL-Systeme konnten auch
bereits vorhandene Geréte zur regelma-
Bigen Erinnerung an die Medikamenten-

47 http://www.paaliativ.de (Stand: 13. September 2014).
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einnahme sowie auch automatische Do-
siersysteme sowohl fiir Tabletten als auch
fiir fliissige Medikamente inkl. Infusionen
eingebunden werden. Es bestehen jedoch
Defizite beziiglich ihrer Schnittstellen
bzw. Integrierbarkeit in {ibergeordnete
(Personal Health- bzw. AAL-)Systeme.4®
Thre systematische Evaluierung steht
nicht nur fiir den Bereich Palliativversor-
gung derzeit noch aus.

Uber die AAL-Forschung hinaus
wurden technische Hilfen zur Bewdlti-
gung der Alltagssituation bisher fiir Men-
schen mit Behinderungen und Patienten
in der Rehabilitation entwickelt. Die ent-
wickelten technischen Hilfsmittel unter-
stiitzen Mobilitdt und motorische Fihig-
keiten (Gehen, Arm- und Handfunktion)
sowie sensorische Fahigkeiten (Sehen,
Horen, Riechen, Schmecken). Diese maB-
geblich vom BMBF geforderten Projekte
zielen darauf, den Betroffenen langfris-
tig ein selbststdndiges Leben in Aktivitit
und mit Teilhabe an der Gesellschaft zu
ermoglichen.# Diese Hilfsmittel sind bis-
lang jedoch nur sehr begrenzt in die Palli-
ativversorgung integrierbar.

Softwarebasierte Kommunikations-
und Qualitatssicherungssysteme wurden
in den letzten Jahren in unterschiedlichen
Projekten entwickelt und etabliert (Beispiel
HOPE)>, in denen personen-, krankheits-
und therapiebezogene Daten zum Aufnah-
mezeitpunkt und bei Behandlungsende auf
den Palliativstationen erfasst werden. Ein
Pilotprojekt zur Etablierung einer elek-
tronischen Palliativakte fiir eine qualitativ
hochwertige SAPV lauft an den beteiligten
Kliniken seit 2012 im Regelbetrieb (Meyer-
Delpho & Schubert, 2013).5

48 Eine Definition von Personal Health findet sich in FuB-
note 17.

49 Fiir eine Ubersicht iiber die BMBF-geforderten Projekte
vgl. http://www.gesundheitsforschung-bmbf.de/
de/4349.php (Stand: 13. September 2014).

50 Zu HOPE s. Kapitel 5.3.

51 http://www.telekom-healthcare.com/kliniken/die-
elektronische-patientenakte-in-der-palliativversorgung-
bei-den-lahn-dill-kliniken/1226604 (Stand: 13.
September 2014).

Schmerz stellt eine wesentliche
Herausforderung in der palliativmedizi-
nischen Behandlung dar. Zur Entstehung
und Wahrnehmung unterschiedlicher
Formen von Schmerz gibt es eine Viel-
zahl
Diese miinden in die Entwicklung neu-

von Grundlagenuntersuchungen.

er Therapiestrategien sowie mit beson-
derem Bezug zur Medizintechnik in die
Entwicklung von Medikamentenpumpen
zur verbesserten Dosierung. Offen bleibt
jedoch die Frage nach dem individuellen
Empfinden fiir Schmerz, insbesonde-
re dann, wenn mit dem Patienten nicht
mehr direkt kommuniziert werden kann.
Eine dhnliche Herausforderung stellt das
Erkennen anderer belastender Symptome
wie Durst, Hunger, Atemnot etc. dar.

7.6.2 Stand der Forschung in Deutschland im
internationalen Vergleich

Die Nachfrage nach Gesundheitsleistungen
expandiert weltweit kréftig. Deutschland
hat auf dem expandierenden Weltmarkt
dieser Produkte eine starke Stellung. Die
Medizintechnik zidhlt zu den forschungs-
orientierten und innovativen Branchen der
Spitzentechnologie in Deutschland. Die
Investitionen in Forschung und Entwick-
lung in diesem Bereich sind mit 8 Prozent
des Umsatzes doppelt so hoch wie die im
Durchschnitt in der Industrie (Braunin-
ger & Wohlers, 2012). Deutschland nimmt
bei den 3 Hauptrichtungen moderner
Medizintechnikentwicklungen — Compu-
terisierung (Informations- und Kommu-
nikationstechnologie), Miniaturisierung
(Mikrosystemtechnik, = Nanotechnologie
und optische Technologien) und Mole-
kularisierung (Biotechnologie, Zell- und
Gewebetechnik [tissue engineering]) — im
europaischen Vergleich zumeist eine Spit-
zenstellung gemeinsam mit GroBbritanni-
en ein (BMBF, 2005).

Bei der Entwicklung innovativer
AAL-Technologien ist Deutschland dank
seiner intensiven Forschungsférderung
zwar gut in Bestrebungen der EU ein-
gebunden: Erste Umsetzungen der For-



schungsergebnisse an den allgemeinen
Markt haben bereits stattgefunden oder
stehen kurz bevor, jedoch fehlen spezifi-
sche Losungen fiir die Palliativversorgung.

Wéhrend E-Health-Strukturen in
vielen Lindern bereits selbstverstiandlich
sind und Personal-Health-Systeme in
den USA, aber auch einigen europaischen
Lindern zunehmend Verwendung fin-
den, hinkt Deutschland diesbeziiglich der
internationalen Entwicklung hinterher.
Insbesondere die Definition und Instal-
lation der erforderlichen flachendecken-
den Gesundheitstelematik-Infrastruktur
ist bislang nicht tiber Ansétze hinaus ge-
diehen. Symptomatisch ist die derzeitige
eingeschriankte Funktionalitit der gegen-
wartig in Einfiihrung befindlichen elek-
tronischen Gesundheitskarte.

7.6.3 Themen und Inhalte fiir die weitere
Entwicklung

In den letzten Jahren haben zahlreiche
AAL-Forschungsprojekte jeweils proto-
typische singulire Losungen entwickelt.
Dennoch besteht — abgesehen von isolier-
ten Bereichen wie z.B. Hausnotruf bzw.
Audio-/Video-Kommunikation — bislang
kein funktionierender Markt fiir AAL-An-
wendungen. Wesentliche Ursache hierfiir
ist, dass Pflegebediirftige iiblicherweise
nicht nur an einer behandlungsbediirftigen
Krankheit oder Beeintriachtigung leiden,
sondern mit zahlreichen, oft miteinan-
der in Wechselwirkung stehenden Symp-
tomen und gesundheitlichen Defiziten
bzw. Einschrankungen konfrontiert sind,
zu deren Kompensation jeweils entspre-
chende Assistenzfunktionen erforderlich
sind. Dementsprechend muss dieses Be-
darfsprofil durch ein umfassendes erwei-
terbares System abgedeckt werden. Dies
setzt allerdings eine iibergreifende, stan-
dardisierte Systemplattform voraus, die
Einzelanwendungen und Produkte unter-
schiedlicher Hersteller integriert. Entspre-
chende Entwicklungen sind bislang jedoch
nur eingeschrankt verfiigbar, werden der-
zeit aber insbesondere auf europiischer
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Ebene in der Entwicklung der Plattform
universAAL5? intensiv vorangetrieben.

Aus den in E-Health-Strukturen,
insbesondere beim Telemonitoring poten-
ziell in erheblichen Mengen anfallenden
Daten konnen auch fiir die Palliativversor-
gung vielfaltige gesundheitsrelevante pati-
entenbezogene Daten extrahiert werden.

Die hiusliche Palliativversorgung
wird bislang durch AAL-Entwicklun-
gen kaum angesprochen. Erste Schritte
konnten die Erarbeitung typischer Be-
nutzerprofile sowie deren Untersuchung
hinsichtlich ihrer Abdeckung durch exis-
tierende Losungen sein: Daraus konnen
neue Dienstleistungsmodelle zur medi-
zintechnischen Palliativversorgung entwi-
ckelt werden.

Ein erster Schritt wire die ver-
stiarkte Nutzung moderner Informations-
technologien zur umfassenden Betreuung
palliativer Patienten, insbesondere in der
SAPV. Dies umfasst beispielsweise die
Entwicklung von Informationssystemen,
die unterschiedliche, an der Pflege palli-
ativer Patienten beteiligte Personen auf
dem gleichen Wissensstand halten. Die
Nutzung moderner Informationstechno-
logien wiirde dariiber hinaus eine Inten-
sivierung der SAPV vornehmlich in den
landlichen Regionen erméglichen.

Bei Patienten mit eingeschrankter
Kommunikationsfahigkeit kann die medi-
zintechnische Forschung spezielle unter-
stiitzende (assistive) Technologien liefern,
die die Patienten in ihrer selbststindigen
WillensduBerung (Kommunikation) und
-ausfiihrung (Motorik) unterstiitzen.

Dies kann weitergefiihrt werden bis
zur Entwicklung innovativer medizintech-
nischer Verfahren, die belastende Sympto-
me wie vor allem Schmerz, Durst, Hunger

52 http://universaal.org/index.php/en/ (Stand: 14. Sep-
tember 2014).
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oder Angst selbststdndig erkennen und ggf.
Handlungsstrategien (Alarme) einleiten.

In der Symptomkontrolle, z.B.
beim Wundmanagement, kann der Ein-
satz digitaler Bildiibertragung im Rah-
men von Telekonsultationen zur Einbe-
ziehung von spezialisierter pflegerischer

oder arztlicher Expertise durch ambulan-
te Pflegedienste, aber auch weitere Pfle-
gende oder Familienangehorige verwen-
det werden, um die Wundversorgung zu
verbessern. Hierfiir erforderliche Tech-
nikkomponenten — ebenso wie Ergebnis-
se entsprechender Pilotprojekte — sind
bereits verfiigbar.

Themenkatalog zu Fragestellungen in der medizintechnischen Forschung

e Telemedizin, E-Health

* AAL

e Entwicklung assistiver Technologien

- Wundversorgung
- Medikamentenapplikation

- Entwicklung von Personal-Health-Systemen
- Entwicklung von Methoden zum Data-Mining aus E-Health

- Entwicklung neuer Dienstleistungsmodelle

- Verbesserung der Kommunikationsfahigkeit der Patienten
- Verbesserung der motorischen Fahigkeiten

e Medizintechnische Entwicklungen zur Symptomkontrolle
- Verfahren zum selbststandigen Erkennen von belastenden Symptomen

7.7 Versorgungsforschung

Gegenstand der Versorgungsforschung
ist nach der 2010 verdffentlichten Stel-
lungnahme der Deutschen Forschungs-
gemeinschaft (DFG) die ,[...] gesund-
heitliche und — bei enger Definition — die
medizinische Versorgung unserer Bevol-
kerung, ihre Planung, Organisation, Re-
gulierung, Evaluation und Optimierung®
(Raspe et al., 2010, S. 6). Dariiber hinaus
geht es um das Zusammenwirken der
unterschiedlichen Versorgungsbereiche,
um Moglichkeiten, Grenzen und Proble-
me der Handlungskoordination interes-
sengesteuerter kollektiver Akteure, aber
auch um nichtintendierte Effekte des Ver-
sorgungsgeschehens, z.B. auch bedingt
durch politische Steuerungsimpulse oder
O0konomische Zwinge.

Die Versorgungsforschung in der
Palliativversorgung untersucht sowohl
die Palliativversorgung als Tatigkeit wie

auch die Einrichtungen der Palliativver-
sorgung. Die tatigkeitsorientierte Ver-
sorgungsforschung (care research) ist
Gegenstand der klinischen Forschung (s.
Kapitel 7.3) und wird hier nicht weiter
behandelt. Die institutionell orientierte
Versorgungsforschung (health services
research) hat ausschlieBlich die professio-
nelle Befassung mit dem Thema Palliativ-
versorgung zum Gegenstand.

7.7.1 Aktueller Stand der Forschung

Eine Ubersicht iiber den aktuellen Stand
der Versorgungsforschung innerhalb der
Palliativmedizin ist zumindest fiir den
Forschungsoutput (Publikationsleis-
tungen) und den Bereich der onkologi-
schen Versorgung aufgrund eines 2012
erschienenen Uberblicksartikels moglich
(Brundage et al., 2012). Dieser Uberblick
zeigt — basierend auf einer Momentauf-
nahme des Jahres 2009 —, dass 8 Pro-
zent aller Publikationen auf dem Gebiet
der onkologischen Versorgungsforschung



2009 dem Thema Palliation gewidmet wa-
ren (im Vergleich: Pravention: 4 Prozent;
Screening: 16 Prozent; Diagnose/Assess-
ment: 10 Prozent; Behandlung: 32 Pro-
zent; Survivorship: 19 Prozent; Health
system: 10 Prozent). Dieser Prozentsatz
ist nicht gering, aber er zeigt auch, dass
palliative Versorgungsforschung inner-
halb der onkologischen Versorgungsfor-
schung noch Nachholbedarf hat.

Von diesen Untersuchungen der
onkologischen  Versorgungsforschung
zu palliativen Fragestellungen haben
61 Prozent die Qualitdt der palliativen
Versorgung zum Thema. Etwa 23 Pro-
zent der Studien widmen sich dem The-
ma Zugang zur palliativen Versorgung,
nur 3 Prozent den Kosten und 14 Prozent
der Gesundheit bzw. dem Wohlbefinden.
Bewertet man den Stand der palliativen
Versorgungsforschung anhand dieser
Bestandsaufnahme der onkologischen
Versorgungsforschung, so kann man
feststellen, dass die palliative Versor-
gungsforschung bei den Themen Kos-
ten, Zugang und Gesundheit besonderen
Nachholbedarf hat. Hier sticht insbeson-
dere die bisherige Vernachladssigung der
Kostenfrage ins Auge.

7.7.2 Stand der Forschung in Deutschland im
internationalen Vergleich

Die Versorgungsforschung in Deutsch-
land ist als verhiltnismaBig junger For-
schungsbereich noch in der Entwicklung
begriffen, wobei allerdings im Bereich
Palliativmedizin/Palliativversorgung
deutliche Defizite erkennbar sind.

Eine Recherche im Web of Science
(in dem medizinische und sozialwissen-
schaftliche Zeitschriften mit Impact-
Faktor erfasst werden) zu den Begriffen
yhealth services research® und ,palliative”
ergab im Januar 2013 insgesamt 51 Pub-
likationen. In der Aufschliisselung nach
Landern fithrt zwar die USA mit 18 Arti-
keln, aber mit 12 Artikeln folgt Deutsch-
land auf dem zweiten Platz (dritter Platz
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ist Kanada mit 11 Artikeln, vierter Platz
GroBbritannien mit 6 Artikeln). Die
Mehrzahl der Artikel wurde in internatio-
nalen Fachzeitschriften veroffentlicht, vor
allem in Palliative Medicine und im Jour-
nal of Clinical Oncology. Von den 51 Ar-
tikeln wurden 47 in englischer Sprache
und 4 in deutscher Sprache verdéffentlicht.
Diese Leistung basiert allerdings haupt-
sdchlich auf dem Output eines Standorts
in Deutschland.

7.7.3 Themen und Inhalte fiir die weitere
Entwicklung

Da ein GroBteil der tatigkeitsorientierten
Palliativversorgung als Prozess von der
Palliativmedizin selbst untersucht wird,
sollte der Hauptgegenstand der palliativen
Versorgungsforschung die institutionelle
Versorgung, also die Versorgungsstruktu-
ren und -prozesse in der ambulanten und
stationaren Versorgung sein.

In Bezug auf diese institutionelle
Versorgung sollte — ausgehend von den
zuvor festgestellten potenziellen Defi-
ziten in der palliativen onkologischen
Versorgungsforschung — in Zukunft die
Qualitatsforschung auf demselben Ni-
veau gehalten werden, gleichzeitig sollte
jedoch auch mehr Forschung zu Zugang,
Wirkungen und den Kosten der Palliativ-
versorgung betrieben werden. Dies gilt
auch fiir das bisher stark vernachléssigte
Thema Mitarbeiter. Themen wie Arbeits-
stress, Entscheidungsdruck, Professions-
verstindnis und Mitarbeitergesundheit
sollten in Zukunft mehr Beachtung fin-
den, um die Wissensgrundlagen fiir eine
langfristig nachhaltige Entwicklung der
Palliativversorgung zu schaffen (Stich-
wort: Mitarbeiterbindung).

Im Bereich der Bedarfs- und Zu-
gangsforschung sollte der Bedarf an pal-
liativer Versorgung ermittelt werden. Es
sollten dabei auch Fragen der Zugangs-
gerechtigkeit und der Zuginglichkeit der
Palliativversorgung beforscht werden. Vor
allem fehlen Informationen zum Bedarf
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an palliativer Versorgung von Schwerst-
kranken und Sterbenden in Deutschland
pro Jahr, die die Voraussetzungen fiir eine
allgemeine oder spezialisierte ambulante
Palliativversorgung erfiillen.

In der Qualitdtsforschung fehlen
ein Rahmenwerk fiir die Qualitatsindi-
katoren, hauptsiachlich auf der Ebene
der Indikatoren fiir Struktur- und Pro-
zessqualitdt, und daraus abgeleitet die
Identifizierung von Schliisselkennzahlen
(Key Performance Indicators). Mithilfe
solcher Kennzahlen kénnen erfolgreiche
und weniger erfolgreiche Versorgungs-
strukturen und -prozesse identifiziert
werden.

Neben der Entwicklung von Kenn-
zahlen zur Erfassung der Struktur- und
Prozessqualitit ist die Entwicklung von
Wirksamkeitsindikatoren und darauf auf-
bauend die Uberpriifung der Wirksamkeit
von VersorgungsmaBnahmen mit diesen
Indikatoren notwendig. Sinnvoll ware es
weiter, die verschiedenen Dimensionen
des Sterbens — neben den im engeren Sinn
medizinisch-pflegerischen auch die sozia-
len, psychischen und spirituellen Aspekte
— aus den unterschiedlichen Akteursper-
spektiven und in ihren Wechselwirkun-
gen zu untersuchen. Auf der Grundlage
einer solchen umfassenden Kennzahlen-
basis und systematisch vergleichenden
Forschung ist auch eine Versorgungsfor-
schung zur Okonomie der Palliativver-
sorgung, besonders zum Kosten-Nutzen-
Verhiltnis, moglich.

Die Beforschung der Palliativein-
richtungen und ihrer Mitarbeiter sollte
ihren Fokus auf die interdiszipliniren
Interaktionen und kollektiven Entschei-
dungsprozesse im multiprofessionellen
Team legen. Auf der Grundlage bisheriger
Forschungsergebnisse (Temel et al., 2010)
ist die Einbindung der Palliativversorgung
in Behandlungspfade, hauptsiachlich mit
dem Ziel einer frithen Integration der Pal-
liativversorgung, von hohem Interesse.

Weitere Themen der Versorgungs-
forschung in der Palliativversorgung sind
die Vernetzung und Koordination der Ver-
sorgung (z.B. interprofessionelle Koordi-
nation), die Probleme an den Schnittstellen
der Versorgung, z.B. an den Sektorengren-
zen, und die Untersuchung von komplexen
Interventionen bis hin zur Entwicklung
von Standards fiir solche Interventionen.
Da sich die Evaluationsmethoden immer
mehr verfeinern und dem Alltag gerechter
werden (Davis & Mitchell, 2012), wird es
zunehmend weniger schwer, versorgungs-
nahe Evaluationen im Bereich der Pallia-
tivversorgung durchzufiihren.

Als Grundlage fiir jegliche Forschung
zu Sterben und Tod sowie vor allem fiir die
Versorgungsforschung am Lebensende ist
eine moglichst umfassende Sterbestatistik
erforderlich. Wie in anderen Bereichen der
Medizin (Onkologie) ist der Aufbau von Pa-
tientenregistern eine sinnvolle Vorausset-
zung fiir eine solche Statistik wie fiir viele
weitere Fragestellungen in der palliativime-
dizinischen Versorgungsforschung.
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Themenkatalog zu Fragestellungen in der Versorgungsforschung

e Bedarfs- und Zugangsforschung
- Demografische Forschung zu den Bedarfen von Schwerstkranken und Sterbenden
- Versorgungsbedarf in den unterschiedlichen Settings
- Zugangsgerechtigkeit in der Palliativversorgung

e Patientenforschung
- Erfassung der Patientenpraferenzen, -orientierung und -zentrierung
- Nutzung von Instrumenten zur Patientenbefragung (Patient Reported Outcomes)
zwecks Versorgungsoptimierung

e Qualitatsforschung
- Entwicklung eines Rahmenwerkes fiir die Qualitatsindikatoren
- |dentifizierung von Schlisselkennzahlen (Key Performance Indicators)

e Wirksamkeitsforschung
- Entwicklung von Indikatoren zur Ergebnisqualitat
- Wirkungen/Wirksamkeit von VersorgungsmaRnahmen

e Kostenforschung
- Kosteneffektivitat verschiedener Versorgungsformen der Palliativversorgung
- Kosten-Nutzen-Verhaltnis von Palliativmalinahmen

e QOrganisations- und Mitarbeiterforschung
- Qualitat der Arbeit, der Zusammenarbeit und des sozialen Zusammenhalts in den
Palliativeinrichtungen
- Gesundheit der Mitarbeiter in den Palliativeinrichtungen
- Entscheidungsprozesse und Entscheidungsbelastung
- Frihe Einbindung der palliativen Versorgung in klinische Behandlungspfade
- Gesundheit der Mitarbeiter in den Palliativeinrichtungen

e \ersorgungsinnovationen
- Untersuchungen zur Vernetzung und zur Koordination der palliativen Versorgung
- Probleme an den Schnittstellen der Versorgung
- Evaluation versorgungsspezifischer Team-, Personal- und Organisationsentwicklung
- Spezifische MalRnahmen der Personalentwicklung
- Spezifische MalRnahmen der Organisationsentwicklung
- Untersuchung komplexer Interventionen

e Aufbau von Sterbestatistiken und Palliativregistern

7.8 Qualitatssicherung in der Aus-
und Weiterbildung

7.8.1 Aktueller Stand der Forschung

Erhebliche Fortschritte wurden in den
letzten Jahren in der Etablierung der Pal-
liativmedizin in der &rztlichen Aus- und
Weiterbildung gemacht (Ilse et al., 2012;
Dietz et al., 2011). Im Sinne einer curricu-
laren Weiterentwicklung ist dabei auch in
der Palliativmedizin sicherzustellen, dass
sowohl die Bediirfnisse der Lernenden
beriicksichtigt als auch aktuelle und aner-
kannte, fiir die palliativmedizinische Ar-
beit notwendige Anforderungen an Wis-

sen, Fertigkeiten und Einstellungen in die
Lehre integriert werden. Um dies zu ge-
wiahrleisten, nimmt die Begleitforschung
zur Lehre in der Aus- und Weiterbildung
auch in der Palliativmedizin immer mehr
an Bedeutung zu.

7.8.2 Stand der Forschung in Deutschland im
internationalen Vergleich

In Deutschland gibt es jedoch kaum For-
schung zum Thema der Aus- und Weiter-
bildung. Nach vereinzelten Publikationen
zur Evaluation von Lehrveranstaltungen
wurden Evaluationsinstrumente entwi-
ckelt, die nun eingesetzt werden konnen,
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um Unterricht zu evaluieren (Pfister et
al., 2011) oder den Inhalt von Curricula zu
iiberpriifen (Schiessl et al., 2013).

Bislang gibt es keinen Referenz-
maBstab. Die vorhandenen Curricula fiir
Arzte oder Pflegende wurden wiederholt
iiberpriift und angepasst. Ein internati-
onaler Vergleich zum Curriculum Pallia-
tive Care fiir Pflegende wurde 2010 an der
Fachhochschule Miinster durchgefiihrt,
die Veroffentlichung ist in Vorbereitung,.

7.8.3 Themen und Inhalte fiir die weitere
Entwicklung

Vor dem Hintergrund des stark haltungs-
orientierten Ansatzes der Palliativversor-
gung werden Untersuchungen benotigt,
die der Frage nachgehen, welche didak-
tischen Konstrukte in der Erwachsenen-
bildung sinnvoll sind. Dazu gehoren z.B.
auch empirische Studien zu der Fragestel-
lung, ob und an welcher Stelle in der Wei-
terbildung multiprofessionelles Lernen
indiziert ist, um erfolgreich im Feld ar-
beiten zu konnen. Erste Untersuchungen
im Bereich der Evaluation haben bereits
stattgefunden.

In der Palliativversorgung spie-
len dabei die Muster der Aufgaben- und
Verantwortungsteilung
verschiedenen Gesundheitsprofessionen
(etwa zwischen Medizin und Pflege) eine
wichtige Rolle. Von Interesse ist hier bei-
spielsweise, inwiefern anders qualifizierte
Pflegende im Bereich der Palliativversor-
gung wichtige Aufgaben wahrnehmen
konnen und - angesichts veradnderter

zwischen den

Kontextbedingungen — auch miissen, um
die Versorgung flachendeckend gewihr-
leisten zu konnen.

Angesichts einer zunehmenden
Spezialisierung und der Einbeziehung von
immer mehr Berufsgruppen in die Pallia-
tivversorgung wird eine Erforschung der
Kompetenzen und der allen Berufsgrup-
pen Kernkompetenzen
notwendig, um herauszufinden, ob die im
Curriculum beschriebenen Kompetenzen
den Erfordernissen des Arbeitsfeldes ent-
sprechen.

gemeinsamen

Letztlich ist das Ziel der medizini-
schen Bildung eine verbesserte Patien-
tenversorgung. Daher muss der primére
Gegenstand der Forschung in der Aus-,
Fort- und Weiterbildung die durch die Leh-
re erzielte Verbesserung in der Situation
der behandelten Patienten und deren An-
gehorigen sein. Eine derartige Forschung
ist jedoch zeitlich extrem aufwendig, da
Beobachtungszeitraume von mehreren
Jahren zur Beobachtung der Entwicklung
der Behandelnden notwendig und Ver-
gleichsgruppen fiir kontrollierte Studien
nur schwer einzurichten sind.

Zumindest jedoch kann in lon-
gitudinalen = Pra-post-Vergleichen zu
Lehrinterventionen bei den Lernenden
beispielsweise durch Erfragen der Selbst-
einschitzung zur Befihigung, palliativ-
medizinischen Anforderungen gewachsen
zu sein, und durch schlichte Uberpriifung
von Wissen ein mittelbarer Riickschluss
auf die Qualitat der Lehre erfolgen.

Themenkatalog zur Qualitat in der Aus-, Fort- und Weiterbildung

Beschreibung der professionellen Anforderungsprofile und ihrer moglichen Ausweitungen
e Forschung zu den Kernkompetenzen in der Palliativversorgung
Uberpriifung der didaktischen Konstrukte

Stellenwert multiprofessionellen Lernens




7.9 Forschung zur Palliativversor-
gung von Kindern und Jugendli-
chen

7.9.1 Aktueller Stand der Forschung

Die Erforschung der Palliativversorgung
von Kindern und Jugendlichen ist eine
noch sehr junge Disziplin. Eine Literatur-
recherche in PubMed im Dezember 2012
mit dem Suchbegriff ,palliative care” fiihr-
te zu einer Trefferanzahl von insgesamt
11 440 Publikationen, verbunden mit den
Schlagwortern ,pediatric®, ,paediatric”
oder ,,child*“ jedoch nur noch zu 727 Tref-
fern. Eine grobe Ubersicht dieser 727 Pu-
blikationen verdeutlicht, dass die vorhan-
denen Veroffentlichungen vor allem einen
beschreibenden Charakter haben. Es han-
delt sich um Beobachtungsstudien und
Reviews, die iiber die Entwicklung, Ein-
fiihrung oder erste Erfahrungen im Be-
reich der Palliativversorgung von Kindern
und Jugendlichen berichten. Kontrollier-
te Studien fehlen nahezu vollstandig.

Das Fehlen randomisierter kontrol-
lierter Studien hat zu vielfiltigen Diskus-
sionen wihrend des Erstellungsprozesses
der WHO guidelines on the pharmacolo-
gical treatment of persisting pain in child-
ren with medical illnesses (WHO, 2012)
gefiihrt. In Ermangelung solcher rando-
misierter Studien aus der Padiatrie wur-
den bei der Leitlinienerstellung haufig
randomisiert kontrollierte Studien mit
Erwachsenen als Evidenzgrundlage he-
rangezogen und die daraus gewonnenen
Erkenntnisse auf Kinder iibertragen, an-
statt Beobachtungsstudien oder Fallbe-
richte aus der Padiatrie zur Grundlage der
Empfehlungen zu machen. Dieses Vorge-
hen wurde jedoch kritisch diskutiert (Dra-
ke et al., 2013), weil es dazu fiihrte, dass
beispielsweise Behandlungen (Bisphos-
phonattherapie bei Knochenschmerzen)
fiir Kinder nicht empfohlen wurden, weil
unter dieser Therapie schwere Nebenwir-
kungen bei Erwachsenen auftreten kon-
nen, die bei Kindern noch nie beobachtet
wurden.
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7.9.2 Stand der Forschung in Deutschland im
internationalen Vergleich

Deutschland steht in der Forschung zur
Palliativversorgung bei Kindern und Ju-
gendlichen im Vergleich zu den USA,
GroBbritannien oder Schweden deutlich
schlechter da.5? In diesen 3 Lindern exis-
tieren einige wenige sehr forschungsstar-
ke Arbeitsgruppen in Boston (Harvard
Medical School), London (Great Ormond
Street Childrens Hospital) und Stockholm
(Karolinska Institut).

In Deutschland wurde zu den The-
menbereichen Schmerz und Palliativver-
sorgung von Kindern und Jugendlichen
publiziert. Es konnte damit insbeson-
dere in den Bereichen Tumorschmerz
und Opioide sowie Schlafstorungen bei
Kindern mit komplex-neurologischen
Erkrankungen eine auch international
anerkannte herausragende Stellung er-
reicht werden.

7.9.3 Themen und Inhalte fiir die weitere
Entwicklung

Die Palliativversorgung von Kindern und
Jugendlichen ist vor allem durch 2 Aspek-
te wesentlich gekennzeichnet (Zernikow &
Nauck, 2008):

1. eine geringe Anzahl an Patienten ein-
hergehend mit einer geringen Dichte
pro Versorgungsflache,

2. eine groBe Heterogenitdt der Pati-
entengruppe, die sich aus dem un-
terschiedlichen psychosozialen und
kognitiven  Entwicklungsspektrum,
unterschiedlichen Versorgungsgrup-

pen und Diagnosen sowie einem indi-

viduell geprédgten, komplexen Symp-
tomgeschehen ergibt.

Grundlegende Forschungsarbeiten sind
deshalb zunichst zu epidemiologischen
Fragestellungen der Palliativversorgung
von Kindern und Jugendlichen erforder-

53 Mittlerweile existieren in Deutschland 2 Professuren
fiir padiatrische Palliativmedizin: Witten/Herdecke und
Miinchen.
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lich. Dabei sollen die Charakteristika der
betroffenen Kinder und Jugendlichen und
ihrer Familien dargestellt werden: Wie
viele Kinder und Jugendliche werden in
Deutschland betreut, welchen Altersgrup-
pen gehoren sie an, welche Symptome be-
eintrachtigen sie?

Daneben sind Fragestellungen zur
Versorgungssituation zu beriicksichtigen:
Wo werden die Kinder und Jugendlichen
betreut (Hospiz, Krankenhaus, zu Hause,
Palliativstation), und von wem (Eltern,
Kinderkrankenpflegedienst, ambulanter
Hospizdienst) werden sie betreut? Wel-
che Berufsgruppen sind in die Versorgung
involviert? Wie ist die Versorgung struk-
turiert, und welches ist die optimale Ver-
sorgungsstruktur?

Forschungsfragen mit spezieller
Relevanz im piadiatrischen Bereich sind
zudem die Rolle und Situation der Fa-
milien inklusive Eltern, Geschwistern,
GroBeltern sowie die Bedeutung von
Freunden, Lehrern und anderen Bezugs-
personen. Dabei spielen Fragen um be-
sondere Bediirfnisse von Familien mit
Migrationshintergrund eine entscheiden-
de Rolle. Wie haufig werden Kinder mit
Migrationshintergrund behandelt, und
wie gestaltet man eine Versorgung von
Familien mit Migrationshintergrund opti-
mal kultursensitiv?

Zur Erfassung und Behandlung von
Schmerzen benennt die WHO in den ak-
tuellen Leitlinien (WHO, 2012) eine Reihe
von wichtigen Forschungsthemen:

« Fremdbeobachtungsinstrumente zur
Einschitzung von chronischem Schmerz
bei kleineren Kindern und nicht verbal
kommunizierenden Patienten,

e Vergleich von alternativen Opioiden
mit Morphin,

« Stellenwert mittelpotenter Opioide wie
Tramadol und Tilidin,

« Stellenwert adjuvanter Schmerzmittel
wie Ketamin und Gabapentin.

In der Regel sind bei der Symptomkon-
trolle komplexe Interventionen notwen-
dig, deren Wirksamkeitsnachweis erhebli-
che methodische Probleme nach sich zieht.
Um die Wirksamkeit dieser Interventionen
zu iiberpriifen, muss die Auswirkung der
Intervention auf einen vorher bestimmten
Indikator der Ergebnisqualitdt gemessen
werden. In der Palliativversorgung von
Kindern und Jugendlichen zeichnen sich
hier vor allem 3 Probleme ab: die fehlende
Definition von Kriterien zur Ergebnisqua-
litat, das Fehlen validierter Erhebungsins-
trumente und die eingeschrankte Kommu-
nikationsfahigkeit der Patienten.

Grundlegende Arbeiten miissen
deshalb auch im Bereich Symptomerfas-
sung und Definition von Indikatoren zur
Ergebnisqualitit bei Kindern und Jugend-
lichen in der Palliativversorgung geleistet
werden. Es fehlen validierte Erfassungs-
instrumente fiir eine Vielzahl von Sympto-
men betroffener Kinder wie Tagesunruhe
und Schlafstérungen, Fatigue, Kachexie,
Spastik, Hypersalivation, Dyspnoe und
neuropathische Schmerzen. Viele dieser
Symptome und die Gesamtsituation haben
erheblichen Einfluss auf die Gesundheit
der Eltern. Auch hierfiir fehlen geeignete
Erfassungsinstrumente, um ggf. in Zu-
kunft die Wirksamkeit von Interventionen
erforschen zu konnen.

Fir die Symptombehandlung sind
Arbeiten zur Pharmakokinetik, -dynamik
und -vigilanz dringend erforderlich. Padi-
atrische Palliativpatienten erhalten meist
eine Vielzahl von Medikamenten gleichzei-
tig, ohne dass das Wechselwirkungspoten-
zial beriicksichtigt wird. Die Wirkung der
meisten Pharmaka sowie ihre Kinetik sind
in aller Regel nicht bei komplex erkrankten
Kindern und fiir die spezielle palliativmedi-
zinische Indikation untersucht, was zu er-
heblichen Unsicherheiten bei der Auswahl
und der Dosierung von Pharmaka fiihrt.
Dies wiederum kann den Patienten gefahr-
den, durch fehlende Wirkung ebenso wie
durch unerwartete Nebenwirkungen.



Viele betroffene Patienten sind ab-
hingig von technischer Unterstiitzung
wie Dbeispielsweise Beatmungsgeriten
(z.B. Kinder mit Muskelerkrankungen).
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Medizintechnische Forschung ist hier
vonnoten, insbesondere zur Interaktion
von sich entwickelndem Menschen und
Maschine.

Themenkatalog zum Forschungsbedarf in der padiatrischen Palliativversorgung

gungsstruktur und Vernetzung

e Schmerzerfassung und -behandlung

Schmerzmittel

Maschine

¢ Epidemiologische Fragestellungen: Diagnosen, Zahl und Altersgruppen, Symptome

e Versorgungssituation: wo und von wem, welche Berufsgruppen, optimale Versor-

- Fremdbeobachtungsinstrumente zur Einschatzung von chronischem Schmerz bei
kleineren Kindern und nicht verbal kommunizierenden Patienten

- Vergleich von alternativen Opioiden mit Morphin

- Stellenwert mittelpotenter Opioide wie Tramadol und Tilidin und adjuvanter

e Symptomerfassung, Indikatoren zur Ergebnisqualitat
- Entwicklung von validierten Erfassungsinstrumenten zu den Symptomen der Kinder
- Erfassungsinstrumente zum Einfluss der Erkrankung auf die Gesundheit der Eltern

e Pharmakokinetik, -dynamik und -vigilanz, Medikamentenwechselwirkungen

e Medizintechnische Forschung zur Interaktion von sich entwickelndem Menschen und

7.10 Forschung zur Palliativversor-
gung von hochbetagten und
multimorbiden Menschen

7.10.1 Aktueller Stand der Forschung
Immer mehr alte Menschen leben mit
Gebrechlichkeit und Behinderung und
sterben mit mehreren chronischen Er-
krankungen. Patienten iiber 65 Jahre,
die akut in ein medizinisches Umfeld wie
z.B. in die Geriatrie eingewiesen werden,
besitzen oft eine begrenzte Prognose auf-
grund ihres Alters in Kombination mit
einer Vielzahl von vorliegenden Diagno-
sen. Derzeit erhalten diese Patienten viel
zu selten Zugang zu einer angemessenen
Palliativversorgung, auch wenn sie diese
bendtigen (Genz et al., 2010; Hagg-Griin
et al., 2010; Schneider & Walter, 2009).

Trotz der sehr groBen Gruppe der
hochbetagten und multimorbiden Men-
schen ist die Anzahl an Publikationen in
Bezug auf ihre Palliativversorgung relativ
iiberschaubar. So ergab eine Literatur-

recherche in PubMed im Februar 2013
in der Kombination ,palliative” und ,el-
derly” zwar 18 330 Treffer, jedoch nur
15 Treffer in der Kombination ,palliative®
und ,multimorbidity”. Palliativversor-
gung betrifft bislang vor allem Patienten
mit onkologischen Erkrankungen. Zu-
nehmend riicken jedoch auch Patienten
mit demenziellen Erkrankungen in den
Fokus der Forschung. Die diesbeziigliche
PubMed-Recherche ergab 712 Treffer. As-
pekte wie die Erfassung und Behandlung
von Schmerzen, die Gabe von Antibiotika
bei Infekten, Sondenerndhrung oder Ent-
scheidungsfindung am Ende des Lebens
sind Themen der aktuellen Forschung,
ebenso die Situation in den Pflegeheimen.
Ein aktuelles Cochrane-Review erbrachte
Hinweise auf eine Wirksamkeit von Palli-
ativversorgung und Hospizkultur in Pfle-

geheimen der USA (Hall et al., 2011a).

Uber den bereits zuvor beschrie-
benen Personenkreis von Menschen mit
Demenz hinaus ergeben sich bei psy-




chisch kranken alten Menschen weitere
Fragestellungen. Die Verbesserungen in
der medizinischen Behandlung und psy-
chosozialen Versorgung von Menschen
mit psychiatrischen Erkrankungen wie
Abhingigkeitserkrankungen, schizo-
phrene Psychosen, der Major Depression
oder auch der Verhaltensstorungen bei
geistiger Behinderung steigern auch de-
ren Lebenserwartung. Gleichzeitig ist je-
doch bekannt, dass das Vorliegen dieser
Erkrankungen gegeniiber der Normal-
bevolkerung mit einer erhohten Mortali-
tit einhergeht, liber deren Genese wenig
bekannt ist (Lawrence et al., 2010). Eine
Hypothese ist die geringere Inanspruch-
nahme der medizinischen Versorgung
durch diesen Personenkreis (Lawrence et
al., 2010). Dariiber hinaus liegen diesbe-
ziiglich kaum Daten {iber die Inanspruch-
nahme palliativer Versorgungsstrukturen
vor oder sie ist unter den psychiatrischen
Storungen unterschiedlich verteilt (Cho-
chinov et al., 2012; Woods et al., 2008;
Ganzini et al.,, 2010). Dabei ist davon
auszugehen, dass auch bei diesem Per-
sonenkreis ab einem gewissen Zeitpunkt
ihrer Erkrankung ein Bedarf an palliativer
Versorgung besteht. Zum Beispiel zeigt
sich im Bereich der schizophrenen Psy-
chosen eine Zunahme der Inzidenz von
Karzinomerkrankungen und der Mortali-
tatsrate (Bushe & Hodgson, 2010).

Die palliative Versorgung von Men-
schen mit geistiger Behinderung ist erst
allmdhlich Gegenstand internationaler
pflegewissenschaftlicher ~ Publikationen
geworden (Friedman et al., 2012; Morton-
Nance & Schafer, 2012; Tuffrey-Wijne,
2012). Im Bereich der demenziellen Er-
krankungen ist die Zahl der Projekte und
Publikationen deutlich angestiegen. Au-
Berhalb zahlreicher Studien zur Schmerz-
erfassung und -behandlung sind dabei
noch kaum die Verlaufe mit ausgeprigten
Verhaltens- und psychologischen Sympto-
men in den Fokus getreten, obwohl diese
bei schwerer Demenz hiufig zu finden sind
(Passmore et al., 2012; Byrne et al., 2006).

7.10.2 Stand der Forschung in Deutschland
im internationalen Vergleich

Die angefiihrten Recherchen geben ei-
nen Uberblick iiber die Hiufigkeit der
Publikationen zu diesen Personenkrei-
sen. Diese findet vor allem im interna-
tionalen Kontext statt. Bislang verfiigen
erst 2 deutsche Universititen sowohl
iiber einen geriatrischen als auch palli-
ativmedizinischen Lehrstuhl (Ko6ln und
Erlangen-Niirnberg). 2011 hat die WHO
unter dem Titel Palliative care for older
people: better practices eine Bestands-
aufnahme vorgelegt und die Notwendig-
keit weiterer Forschung gerade zu diesem
Personenkreis betont (Hall et al., 2011b).
In Deutschland befassen sich zunehmend
auch geriatrische und (geronto-)psychia-
trische Experten mit palliativen Themen
(DHPV & DGP, 2012).

7.10.3 Themen und Inhalte fiir die weitere
Entwicklung

Bisher ist die Zusammenarbeit zwischen
Palliativmedizin, Geriatrie und Geron-
topsychiatrie kaum untersucht, aber als
eine Notwendigkeit konsentiert (Genz et
al., 2010; DHPV & DGP, 2012). Eine an-
gemessene und wirksame Behandlung
von Symptomen (Schmerzen, Atemnot,
Miidigkeit, Depressionen und andere be-
lastende Probleme) fehlt oft. Dies fithrt zu
einer schlechten Lebensqualitdt und dem
Verlust der Wiirde des alten Menschen.
Darliber hinaus unterziehen sich altere
Menschen allzu hdufig unnotigen und be-
lastenden Untersuchungen, Behandlun-
gen, Krankenhausaufenthalten oder Ein-
weisungen, z. B. auf eine Intensivstation.

Der Zugang zu einer qualitativ
hochwertigen Palliativversorgung fiir il-
tere Menschen und eine engere Zusam-
menarbeit zwischen Geriatrie und Pallia-
tivmedizin konnten die Bediirfnisse dieser
Menschen besser erfiillen und unnotige
Kosten im Gesundheits- und Sozialwesen
vermeiden helfen (Emmert et al., 2013).
Hierzu sind jedoch noch weitere Untersu-
chungen notig.



Auch fir die Patientengruppe
der hochbetagten und multimorbiden
Menschen miissen zunichst epidemio-
logische Fragestellungen aufgegriffen
werden. Welche und wie viele Patienten
bendtigen ab wann eine Palliativver-
sorgung? Welchen Diagnosen, welchen
Altersgruppen gehoren sie an, welche
Symptome beeintrachtigen sie? Insbe-
sondere die abnehmende verbale Aus-
kunftsfahigkeit erschwert die Erfassung
von subjektiv erlebten Symptomen wie
Fatigue, Dyspnoe oder Nausea. Hier gilt
es, entsprechende Erhebungsinstrumen-
te zu entwickeln. Als weiterer Punkt miis-
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sen Versorgungsmodelle fiir diese Per-
sonenkreise beschrieben werden, auch
fiir besondere Settings wie Bereiche fiir
Demenzkranke mit ausgepréigten Verhal-
tensauffilligkeiten.

Eine eigene Fragestellung besteht
in der Erforschung der Versorgung von
langjdhrig forensisch untergebrachten
alten Menschen im MaBregelvollzug, die
multimorbid sind. Gegenstand der For-
schung muss auch sein, inwieweit geron-
topsychiatrische, geriatrische und pallia-
tive Versorgungsstrukturen aufeinander
abgestimmt werden konnen bzw. miissen.

Themenkatalog zum Forschungsbedarf bei hochbetagten und multimorbiden Menschen

gerontopsychiatrischer Symptomatik

ten und Menschen mit Demenz

betagten und multimorbiden Menschen

Hilfen

palliativen Versorgungsstrukturen

e Epidemiologische Fragestellungen vor dem Hintergrund der Vielfalt geriatrischer und

Erfassung der Bediirfnisse und Bedarfe dieses Personenkreises in palliativen Situationen

Stellenwert einer friihen Integration von Palliativversorgung von geriatrischen Patien-

Entwicklung von Kriterien zur Therapiezielabschatzung bei Multimorbiditat
Erfassung und Beurteilung gesundheitsokonomischer Aspekte

Pharmakokinetik, -dynamik und -vigilanz sowie Medikamenteninteraktionen bei hoch-

¢ Versorgungsmodelle: wann, wo, von wem, welche Berufsgruppen, Einsatz technischer

Entwicklung von integrierten Modellen mit geriatrischen, gerontopsychiatrischen und

7.11 Forschung zu Gesellschaft und
Lebensende

7.11.1 Aktueller Stand der Forschung

International existiert eine durchaus
breite und beachtliche gesundheitswis-
senschaftliche Forschung zu Fragen der
gesellschaftlichen Gestaltung des Lebens-
endes und insbesondere der Anpassung
der Gesundheits- und Sozialversorgung
an die verdnderten Bedarfslagen der zu-
nehmend alteren und multimorbiden Be-
volkerung (Cohen & Deliens, 2012; Ewers,
2005; Singer & Bowman, 2005). Die in-
folge medizinisch-technischer wie auch

soziokultureller Entwicklungen zu beob-
achtende Ausdehnung des Lebensendes
birgt dabei sowohl Risiken als auch Chan-
cen fiir Menschen mit lebensbedrohlichen
Erkrankungen, fiir ihr unmittelbares so-
ziales Umfeld, aber auch fiir die groBeren
sozialen Gemeinschaften oder nationalen
Gesundheits- und Sozialsysteme, in denen
sie leben und nach Unterstiitzung suchen.
Beforscht werden gleichermafen Moglich-
keiten der Gesunderhaltung und Praventi-
on gerade auch in der letzten Lebensphase
des Menschen. Dazu zdhlen Fragen nach
der Verfiigbarkeit und Stabilitdt von fa-
milialen und informellen Hilfesystemen,




7 Forschungsagenda

Aspekte der Epidemiologie und Gesund-
heitsberichterstattung, Fragen der (inter-
national vergleichenden) Gesundheits-
systemgestaltung, des Health Technology
Assessment (HTA; Medizintechnikfolgen-
abschitzung), der gesundheitspolitischen
Steuerung von Versorgung am Lebensende
sowie schlieBlich der Information und Par-
tizipation relevanter Interessensgruppen,
insbesondere aber der unmittelbar be-
troffenen Personengruppen (Stjernswird
et al., 2007).5* Auch die Gestaltung physi-
scher und sozialer Bedingungen, um eine
Versorgung in der Gemeinde und durch
die Gemeinde zu erreichen (Compassiona-
te Cities), spielt eine wichtige Rolle.

7.11.2 Stand der Forschung in Deutschland
im internationalen Vergleich

In Deutschland lag das Thema Versor-
gung am Lebensende lange Zeit au-
Berhalb des Blickfeldes gesundheits-
wissenschaftlicher Akteure und der
gesellschaftlichen Diskurse. Erst in
jiingster Zeit — nicht zuletzt auch befor-
dert durch Initiativen im Bereich der
Versorgungsforschung — werden ge-
sundheitswissenschaftliche Perspektiven
auch in Deutschland bei der Auseinan-
dersetzung mit dem Lebensende stiarker
beriicksichtigt. Im Vordergrund stehen
dabei oft noch Fragen der vergleichenden
Gesundheitssystemforschung und der ge-
sundheitspolitischen Steuerung, werden
von diesen Forschungsinitiativen doch
Impulse fiir die hierzulande anstehenden
Entscheidungs- und Gestaltungsprozes-
se erwartet. Insgesamt aber bleiben die
Forschungsaktivititen in Deutschland
noch weit hinter denen anderer Lander
zuriick, was nicht zuletzt auf Defizite in
der deutschen Public-Health-Forschung
zuriickzufiihren ist.5

54 Auch die Frage der Gestaltung physischer und sozialer
Umweltbedingungen spielt eine wichtige Rolle (Kelle-
hear, 2005).

55 Die Nationale Akademie der Wissenschaften Leopoldina
erarbeitet zusammen mit der Deutschen Akademie der
Technikwissenschaften acatech und der Union der deut-
schen Akademien der Wissenschaften eine Stellungnah-
me zum Thema Public Health.

7.11.3 Themen und Inhalte fiir die weitere
Entwicklung

Die international viel beachtete gesund-
heitswissenschaftliche
zung mit sozialer und gesundheitlicher

Auseinanderset-

Ungleichheit darf auch vor dem Lebens-
ende nicht Halt machen. Bekannt und
gut belegt ist bereits der (allerdings nicht
monokausale, sondern vielfiltige und
komplexe) Zusammenhang zwischen Ar-
mut und Gesundheit (Lampert & Kroll,
2010), weniger hingegen, wie sich sozia-
le und gesundheitliche Ungleichheit auf
die letzte Lebensphase und deren Verlauf
auswirken und welche Moglichkeiten es
gibt, dem auf gesamtgesellschaftlicher
Ebene zu begegnen. Hier ergeben sich
noch Forschungsaufgaben,
die vor diesem Hintergrund an folgender
Leitfrage orientiert werden konnen: Was
kennzeichnet die soziokulturellen Bedin-
gungen, die gesellschaftlichen Herausfor-
derungen und die Ausgestaltung des Ster-
bens in der heutigen Gesellschaft?

zahlreiche

Als Grundlage hierfiir sind einerseits
kulturgeschichtliche, sozialstrukturelle so-
wie medizin- und kulturanthropologische
Forschungsfragen erforderlich, z.B. zum
kultur- und sozialgeschichtlichen Wandel
von Familienformen und ihrer Bedeutung
fur die Palliativmedizin, ebenso wie z.B.
zum Wandel der Alter(n)sbilder (z.B. vom
Ideal der Altersweisheit zu dem der Alters-
fitness). Auch wére hier ergdnzend kultur-
vergleichende Forschung interessant, die
z.B. die Praxis der Palliativversorgung im
auBereuropaischen Raum, etwa in Japan
oder Indien, beleuchtet. Andererseits soll-
ten bei einem solchen ,,ungleichheitsorien-
tierten“ Vorgehen vor allem die aktuellen
kulturellen und gesellschaftspolitischen
Rahmenbedingungen beriicksichtigt wer-
den. In dem kulturellen Wandel hin zur
»Gesundheitsgesellscha bekommt der
Einzelne mit seinen individuellen Gesund-
heitsbediirfnissen und -ressourcen einen
immer hoheren Stellenwert. Dabei ver-
andert sich das heutige Verstindnis von
Gesundheit und Krankheit hin zu einer
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Dominanz der unbegrenzten Steigerungs-
fahigkeit von Gesundheit als individuelles
Wohlbefinden, sodass Krankheit, zumal
schwere chronische Krankheit, Sterben
und Tod, in dieser Deutung immer weni-
ger Platz finden. Dem zur Seite stehen eine
zunehmende Pluralitit der Wertvorstel-
lungen zu Sterben und Tod und eine wach-
sende Heterogenitit in den Lebenswelten
der verschiedenen Bevolkerungsgruppen:
Dies gilt nicht nur fiir Menschen mit Mig-
rationshintergrund bzw. unterschiedlicher
ethnischer Herkunft, sondern insgesamt
fiir Manner, Frauen, Jiingere, Altere in
ihren generationsspezifischen Lebensver-
laufen, biografischen Mustern, regionalen
Lebenszusammenhéngen etc. Generell
ist also von einer Ausdifferenzierung ver-
schiedener Teilkulturen des Sterbens mit
je unterschiedlichen sozialen Organisati-
onsformen des Lebensendes und entspre-
chend unterscheidbaren ,Sterbewirklich-
keiten” auszugehen.

Von besonderer Relevanz sind da-
bei Aspekte der setting- und zielgruppen-
orientierten Gesundheitsforderung und
Pravention — hauptsédchlich mit Blick auf
familiale und informelle Hilfesysteme,
denen die Hauptlast der Versorgung am
Lebensende obliegt.5° Vor allem gefiahrde-
ten Gruppen — etwa Menschen mit Migra-
tionshintergrund, bildungsferne Bevolke-
rungsgruppen, Wohnungslose etc. — gilt
dabei besondere Aufmerksamkeit. Zudem
verdient der Bereich der Nutzerinforma-
tion {iber Moglichkeiten und Grenzen der
eigenverantwortlichen Gestaltung des
Lebensendes, des Umgangs mit lebensbe-
drohlichen Erkrankungen oder der Ange-
bote der Hospiz- und Palliativversorgung
besondere Beachtung, ebenso wie die
Vorhaltung von allgemein zugénglichen,
qualitatsgesicherten, barrierefreien und
unabhingigen  Patienteninformationen
fiir unterschiedliche Ziel- und Bevolke-
rungsgruppen. In diesem Zusammenhang

56 Der Settingansatz zielt auf die Beriicksichtigung der
Sozialzusammenhinge bzw. der Lebenswelt, in der sich
die Patienten befinden.
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besteht ein zentrales Forschungsdesiderat
zur zukiinftigen Ausgestaltung der so-
zialen Organisation des Sterbens in der
Frage nach dem Wandel des Ehrenamts
und den daraus folgenden Konsequen-
zen — nicht nur fiir die ehrenamtlich be-
stimmte Hospizarbeit, sondern beziiglich
des Verhiltnisses von Haupt- und Ehren-
amtlichkeit fiir den gesamten Bereich der
Palliativversorgung. Empirisch zu klaren
ist, welche Bevilkerungsgruppen sich mit
welchen Motivationen hier engagieren
und welche Folgen fiir die soziale Selek-
tivitat der Palliativversorgung damit ein-
hergehen werden.

Von den spezialisierten Angebo-
ten in der Palliativmedizin bis hin zu
ehrenamtlicher Hospizarbeit sind die
Moglichkeiten der praktischen Ausge-
staltung abhingig von der gesellschaftli-
chen Wahrnehmung: von der politischen
Aufmerksambkeit in Bezug auf die Bereit-
schaft zu Ressourcenzuteilungen oder ge-
setzlichen Aktivitdten bis hin zur lebens-
weltlichen Prisenz in den alltidglichen
Wissensvorraten der Menschen. Eine
entsprechende empirische Forschung zu
den gesellschaftlichen Diskursen — den
offentlichen medialen und politischen
Deutungskampfen zur Ausgestaltung des
Lebensendes und der darin aufscheinen-
den Rolle der Palliativmedizin/Palliativ-
versorgung — erscheint schon deshalb
erforderlich, um sich besser entsprechend
politisch positionieren und in der Ausge-
staltung der Versorgungspraxis darauf re-
agieren zu konnen.

Die gesellschaftliche und politi-
sche Bewertung der Palliativversorgung
ist auch vor dem Hintergrund eines be-
reits laufenden strukturellen Umbaus
des Gesundheitssystems im Zuge seiner
fortschreitenden Okonomisierung mit
steigendem Kostendruck zu diskutieren
(Palliativversorgung als ,billige Alternati-
ve“ oder als optimale Versorgung am Le-
bensende).




Praxisrelevant ist auch die empi-
risch zu klarende Frage, wer am Lebens-
ende welche Entscheidungen unter wel-
chen (Wissens-)Bedingungen trifft und
welche Rolle hierbei die jeweiligen Bezie-
hungskonstellationen sowie institutionell-
organisationalen Kontexte spielen. Hierzu
liegen bislang kaum gesicherte empirische
Erkenntnisse vor. Aussagekraftige Befunde
zu den interessensgeleiteten Weichenstel-
lungen des ,,Sterben Machens® (Biihrmann
& Schneider, 2008, S. 145) seitens der be-
teiligten Akteure im Verhiltnis zu der im-
pliziten organisationalen Vorgespurtheit
von Sterbensverlaufen werden aber umso
wichtiger, je mehr Sterben ,ganzheit-
lich“ wahrgenommen und je kontroverser
Sterbehilfe/-begleitung beziiglich Wiirde,
Selbstbestimmung, Vertrauen etc. gesell-
schaftlich diskutiert wird.

Aus professions- und organisati-
onssoziologischer Sicht ist der Zusam-
menhang von organisationaler Praxis der
haupt- und ehrenamtlichen Akteure (Netz-
werkforschung) und damit verbundener
Haltungen (Hospiz- und Palliativkultur als
professionelle Haltung) zu untersuchen.
Eng verbunden mit Kooperationsbezie-
hungen zwischen verschiedenen Akteuren
und den im Palliativbereich viel beschwo-
renen Netzwerkstrukturen sind bislang
kaum erorterte Fragen nach Machtrelati-
onen und Herrschaftsstrukturen im Sinne
von Ver- und Entpflichtungsmustern so-
wie Uber- und Unterordnungsverhiltnis-
sen zwischen den institutionellen Akteuren
empirisch zu bearbeiten.

Themenkatalog zu gesellschaftlichen Fragestellungen

e Soziale Organisation des Sterbens

- Soziale Ungleichheit am Lebensende

- Familiale und informelle Hilfesysteme

e Wandel des Ehrenamtes

e Diskurse zu kulturellen Deutungsmustern zu Krankheit, Sterben und Tod

- Kulturelle und gesellschaftliche Rahmenbedingungen

e Setting- und zielgruppenorientierte Gesundheitsférderung und Pravention

- Nutzerinformation zur eigenverantwortlichen Gestaltung des Lebensendes

e Gesellschaftliche Wahrnehmung und Bedeutung der Palliativversorgung
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AAPV allgemeine ambulante Palliativversorgung
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AItPfIG Altenpflegegesetz

BAK Bundesirztekammer

BGB Blrgerliches Gesetzbuch

BGBI Bundesgesetzblatt

BGHSt Entscheidungen des Bundesgerichtshofs in Strafsachen
BMBF Bundesministerium fur Bildung und Forschung
BTMG Betdubungsmittelgesetz

BtMVV Betdaubungsmittel-Verschreibungsverordnung
CECo Cancer Experiences Collaborative

COPD Chronisch obstruktive Lungenerkrankung
DFG Deutsche Forschungsgemeinschaft e. V.

DGP Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin e. V.
DHPV Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e. V.
DMP Disease-Management-Programm

DRG diagnosebezogene Fallgruppe / Fallpauschale
EAPC European Association for Palliative Care

EC European Commission

EU Europaische Union

FDA Food and Drug Administration

GCP Good Clinical Practice

GKV Gesetzliche Krankenversicherung

HOPE Hospiz- und Palliativerfassung

HTA Health Technology Assessment

T Investigator Initiated Studies

1ZP Interdisziplindres Zentrum flr Palliativmedizin
KEB klinische Ethikberatung

KrPfIG Krankenpflegegesetz

MS multiple Sklerose

NGF nerve growth factor

NGS Next Generation Sequencing

NLM National Library of Medicine

SAPV spezialisierte ambulante Palliativversorgung
SGB Sozialgesetzbuch

StGB Strafgesetzbuch

WHO Weltgesundheitsorganisation
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Klinik und Poliklinik flr Palliativmedizin, Ludwig-Maximilians-Univer-

Prof. Dr. Joachim Wittkowski Wirzburg

Prof. Dr. Christoph Markschies
Berlin

Lehrstuhl fiir Altere Kirchengeschichte, Humboldt-Universitat zu

Prof. Philip J. Larkin PhD University College Dublin, School of Nursing, Midwifery and Health

Systems

Prof. Dr. Herbert Watzke Klinische Abteilung fiir Palliativmedizin, Universitatsklinik fir Innere

Medizin I, Medizinische Universitat Wien

Die Akademien danken den Gutachtern und ausgewdhlten Fachpersonen fiir ithre
vielen konstruktiven Anmerkungen und Verbesserungsvorschldge. Diese fanden in
der Schlussfassung ebenso Berticksichtigung wie Kommentare aus dem Prdsidium
der Leopoldina und dem Stdndigen Ausschuss der Nationalen Akademie der Wissen-

schaften Leopoldina.

10.3 Vorgehensweise

Auf Vorschlag der Nationalen Akademie
der Wissenschaften Leopoldina hat der
Stiandige Ausschuss der Nationalen Aka-
demie der Wissenschaften Leopoldina die
Arbeitsgruppe am 24. Juni 2011 einge-
richtet. Die Stellungnahme wird getragen
von der Nationalen Akademie der Wis-
senschaften Leopoldina und der Union
der deutschen Akademien der Wissen-
schaften.

Die Arbeitsgruppe hat den Text der
Stellungnahme daraufhin in 3 Sitzungen
erarbeitet. Eine Redaktionsgruppe beste-
hend aus den Sprechern und Mitwirken-
den in der Arbeitsgruppe hat den Text in
5 Sitzungen besonders intensiv begleitet.
Die Stellungnahme wurde am 04. Dezem-
ber 2014 vom Stindigen Ausschuss der
Nationalen Akademie der Leopoldina ver-
abschiedet.



11 Anhang

§ 37b SGB V Spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV)

(1) Versicherte mit einer nicht heilbaren, fortschreitenden und weit fortgeschritte-
nen Erkrankung bei einer zugleich begrenzten Lebenserwartung, die eine besonders
aufwindige Versorgung bendtigen, haben Anspruch auf spezialisierte ambulante Pal-
liativversorgung. Die Leistung ist von einem Vertragsarzt oder Krankenhausarzt zu
verordnen. Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung umfasst arztliche und
pflegerische Leistungen einschlieBlich ihrer Koordination insbesondere zur Schmerz-
therapie und Symptomkontrolle und zielt darauf ab, die Betreuung der Versicherten
nach Satz 1 in der vertrauten Umgebung des hiuslichen oder familiiren Bereichs zu
ermoglichen; hierzu zihlen beispielsweise Einrichtungen der Eingliederungshilfe fiir
behinderte Menschen und der Kinder- und Jugendhilfe. Versicherte in stationiren
Hospizen haben einen Anspruch auf die Teilleistung der erforderlichen arztlichen Ver-
sorgung im Rahmen der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung. Dies gilt nur,
wenn und soweit nicht andere Leistungstriager zur Leistung verpflichtet sind. Dabei
sind die besonderen Belange von Kindern zu bertiicksichtigen.

(2) Versicherte in stationédren Pflegeeinrichtungen im Sinne von § 72 Abs. 1 des Elften
Buches haben in entsprechender Anwendung des Absatzes 1 einen Anspruch auf spe-
zialisierte Palliativversorgung. Die Vertrage nach § 132d Abs. 1 regeln, ob die Leistung
nach Absatz 1 durch Vertragspartner der Krankenkassen in der Pflegeeinrichtung oder
durch Personal der Pflegeeinrichtung erbracht wird; § 132d Abs. 2 gilt entsprechend.

(3) Der Gemeinsame Bundesausschuss bestimmt in den Richtlinien nach § 92 das Ni-
here iiber die Leistungen, insbesondere

1. die Anforderungen an die Erkrankungen nach Absatz 1 Satz 1 sowie an den besonde-
ren Versorgungsbedarf der Versicherten,

2. Inhalt und Umfang der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung einschlieB-
lich von deren Verhiltnis zur ambulanten Versorgung und der Zusammenarbeit der
Leistungserbringer mit den bestehenden ambulanten Hospizdiensten und stationa-
ren Hospizen (integrativer Ansatz); die gewachsenen Versorgungsstrukturen sind zu
beriicksichtigen,

3. Inhalt und Umfang der Zusammenarbeit des verordnenden Arztes mit dem Leis-
tungserbringer.



§ 39a SBG V Abs. 1 Stationare und ambulante Hospizleistungen

Versicherte, die keiner Krankenhausbehandlung bediirfen, haben im Rahmen der Ver-
trage nach Satz 4 Anspruch auf einen ZuschuB3 zu stationirer oder teilstationérer Versor-
gung in Hospizen, in denen palliativ-medizinische Behandlung erbracht wird, wenn eine
ambulante Versorgung im Haushalt oder der Familie des Versicherten nicht erbracht
werden kann. Die Krankenkasse tragt die zuschussfahigen Kosten nach Satz 1 unter An-
rechnung der Leistungen nach dem Elften Buch zu 90 vom Hundert, bei Kinderhospizen
zu 95 vom Hundert.

§ 132d SGB V Spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV)

(1) Uber die spezialisierte ambulante Palliativversorgung einschlieBlich der Vergiitung
und deren Abrechnung schlieen die Krankenkassen unter Beriicksichtigung der Richt-
linien nach § 37b Vertriage mit geeigneten Einrichtungen oder Personen, soweit dies fiir
eine bedarfsgerechte Versorgung notwendig ist. In den Vertrigen ist erginzend zu re-
geln, in welcher Weise die Leistungserbringer auch beratend titig werden.

(2) Der Spitzenverband Bund der Krankenkassen legt gemeinsam und einheitlich unter
Beteiligung der Deutschen Krankenhausgesellschaft, der Vereinigungen der Trager der
Pflegeeinrichtungen auf Bundesebene, der Spitzenorganisationen der Hospizarbeit und
der Palliativversorgung sowie der Kassenarztlichen Bundesvereinigung in Empfehlun-
gen

1. die sdchlichen und personellen Anforderungen an die Leistungserbringung,

2. MaBnahmen zur Qualitatssicherung und Fortbildung,

3. MaBstébe fiir eine bedarfsgerechte Versorgung mit spezialisierter ambulanter Pallia-
tivversorgung fest.
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